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Sammenfatning

Baggrund

Demens er en alvorlig sygdom, der fgrer til svigtende hukommelse og @ndret adfaerd. Personer med
demens har derfor behov for stgtte til den daglige omsorg og pleje (1) - en omsorg og pleje, der ofte
varetages bade af familien og den kommunale @ldrepleje. En undersggelse har vist, at ca. 85% af de
demente bor i eget hjem, hvoraf ca. 55% modtager hjemmepleje (2). Mange pargrende til demente
(zgtefeeller, bgrn/svigerbgrn, bgrnebgrn, fjernere sleegtninge eller neertstaende venner) patager sig ofte en
meget stor plejemassig opgave ved enten at vere samboende eller ved at have en regelmassig og taet
kontakt til den demente. I de kommende artier, hvor de yngre generationer bliver mindre, samtidig med,
at &ldrebefolkningen vokser, ma det formodes at der bliver en gget andel af &ldre med demenssygdom
samt et gget behov for offentlig finansieret ®ldrepleje.

Pargrende til demente er ofte en vigtig ressource i pleje- og omsorgsindsatsen for hjemmeboende
demente. Udenlandske undersggelser af pargrende, som er omsorgsgivere til demente, har vist, at savel
den dementes sygdom som den pargrendes rolle som omsorgsgiver, pavirker den pargrende negativt:

De pargrende giver oftere udtryk for darligt fysisk helbred, manglende overskud, stress og isolation,
ligesom de oftere udviser symptomer pa angst og depression end personer pa samme alderstrin i den
generelle befolkning (3-5).

Pargrende, som er samboende med og omsorgsgivere til demente (ex. egtefeeller og samlever), udviser
hgjere grad af depression og angst end ikke-samboende (ex. bgrn og bgrnebgrn) i forbindelse med pleje-
og omsorgsgivning (6-8).

Kvindelige @gtefeller til demente klager hyppigere over depressive symptomer, mens mandlige
egtefeller hyppigere klager over angst (9). Et godt socialt netvaerk hos den pargrende, uanset relation til
den demente, synes at mindske belastningen (10).

Undersggelsen

Undersggelsen er en tvaersnitsundersggelse gennemfgrt blandt pargrende til demente personer, som var
hjemmeboende eller indflyttet pa plejehjem maks. 6 méaneder fgr undersggelsestidspunktet. Pargrende
blev defineret som nuverende eller tidligere ®gtefelle/samlever, sgskende, bgrn, bgrnebgrn, svigerbgrn
eller nzre venner til den demente. Da der ikke findes registeroplysninger pa pargrende til demente, er
deltagerne rekrutteret fra 3 forskellige rekrutteringssteder. Disse rekrutteringssteders institutionelle
forskelle ggr at metoderne til rekruttering af pargrende ligeledes er forskellige.

1) Geriatrisk Daghospital, Odense Universitetshospital (GD-OUH). Rekrutteringen foregik i perioden
1. oktober 2002- juli 2004. Ud af de 105 demente tilknyttet daghospitalet opfyldte 64
inklusionskriterierne for undersggelsen, og af disse gnskede 55 pargrende at deltage i undersggelsen
(86%).

2) Geriatrisk Daghospital, Sygehus Fyn Svendborg-Rudkegbing (GD-SRS). Pargrende til alle demente
under udredning og behandling blev kontaktet skriftligt (henholdsvis 1. januar og 1. april 2004). Der blev



i alt udsendt 216 brev, hvoraf 199 opfyldte inklusionskriterierne for undersggelsen. 75 pargrende gnskede
at deltage i undersggelsen (38%).

3) Alzheimerforeningen i Fyns Amt. Pargrende til demente, der deltog i foreningens informationsmgde i
marts 2003, blev informeret om undersggelsen og inviteret til at deltage. 23 pargrende gnskede at deltage
i undersggelsen.

Undersggelsen bestod af et spgrgeskema og et kort struktureret interview af pargrende til demente.
Spgrgeskemaet indeholdte fglgende elementer: a) kgn, alder og social baggrund, b) psykosociale faktorer,
¢) selvrapporteret fysisk og psykisk helbred samt sundhedsrelateret livskvalitet, d) den dementes
funktionsevne og medicinforbrug, e) hvilke pleje- og omsorgsopgaver, den pargrende udfgrer for den
demente, f) hjelp i hjemmet, og g) benyttelse af tilbud om stgtte, radgivning og aflastning.
Interviewguiden indeholder spgrgsmal om selvrapporteret livskvalitet.

I spgrgeskemaet indgik en rackke standardiserede spgrgsmal, som bygger pa udvalgte maleinstrumenter til
afdekning af pargrende helbredsstatus (SF-12), deres sundhedsrelaterede livskvalitet (EQ-5D), og den
dementes funtionsevne (Modificeret Barthels Indeks og Lawton’s Instrumental Activity of Daily Living).
SF-12 maler den pargrendes helbred, og bestar af 12 spgrgsmal, hvoraf de 11 kodes med én verdi. Disse
vardier summeres til en rascoring der efterfglgende transformeres til en fysisk og psykisk helbredsstatus,
hvor hver is@r udggr en verdi mellem 0 og 100. Vardien 0 udggr den varst mulige helbredsstatus, og
verdien 100 udger den bedst mulige helbredsstatus. EQ-5D maéler den pargrendes sundhedsrelaterede
livskvalitet, og bestar af fem spgrgsmal omhandlende: mobilitet, personlig pleje, evnen til at udfgre
sedvanlige aktiviteter, smerte/ubehag og @ngstelse/depression. Svarene udggr tilsammen en profil, hvor
ud fra der er beregnet en EQ-5D-verdi. Beregningen bygger pa de pargrendes verdisetning af deres
helbred pa en skala fra O til 100 (Visual Analogue Scale-termometeret). EQ-5D verdien ligger indenfor
intervallet O og 1, hvor 0 udggr den vaerst mulige livskvalitet og 1 den bedst mulige.

Modificeret Barthels Indeks (MBI) og Lawton’s Instrumental Activity of Daily Living (IADL) maler
begge den dementes evne til at varetage almindelig dagligdags livsfgrelse. MBI maler den dementes evne
til at kunne varetage dagligdags aktiviteter som eksempelvis at vaske sig, klade sig pa, klare toiletbesgg,
komme omkring, opretholde kontinens for urin og affgring samt at kunne spise selv. JADL maler den
dementes evne til at varetage dagligdags aktiviteter som eksempelvis indkgb, madlavning, renggring,
tgjvask og administration af egen gkonomi. De to méleinstrumenter supplerer hinanden, idet IADL ud
over dagligdags aktiviteter ligeledes maler kognitive og adfeerdsmassige dimensioner. For begge
maleinstrumenterne gaelder det, at svarene pa spgrgsmalene summeres til én scoring. MBI-scoringen
antager en vardi mellem 0 og 100, hvor 0 angiver det stgrst mulige afh@ngighedsniveau dvs. at den
demente er totalt athengig af hjelp, og 100 er lig den mindst mulige athengighed. IADL-scoringen
antager en verdi mellem 0 og 8, hvor 0 er lig det mindst mulige afh@ngighedsniveau dvs. at den demente
kan klare sig uden hjelp fra andre, mens verdien 8 er lig det stgrst mulige afh@ngighedsniveau.

Resultater

Demografiske karakteristika
I alt deltog 153 pargrende til demente i undersggelsen. Der var signifikant flere kvindelig pargrende
(74,5%) som deltog end maend (25,5%). De kvindelige pargrende var hovedsageligt egtefaller (41,6%)



eller dgtre (49,6%) til den demente (n=113), mens de mandlige pargrende hovedsageligt var sgnner
(61,5%) eller zgtefeller (33,3%) (n=37).

De pargrende er inddelt i fire grupper: 1) pargrende tilhgrende samme generation som den demente
(Genl) (n=64), 2) pargrende tilhgrende en yngre generation end den demente (Gen2) (n=89), 3)
pargrende samboende med den demente (Sam) (n=61), og 4) pargrende, der ikke var samboende med den
demente (ikke-Sam) (n=92). Sidstnvnte gruppe vil ligeledes blive omtalt som alene-boende demente i
de tilfeelde hvor fokus er pa den dementes frem for den pargrendes husstandstilknytning.

Tabel 1 Beskrivelse af undersggelsens deltagere fordelt pa pargrendes generation og

husstandstilknytning
Genl (n=64) | Gen2 (n=89) | Sam (n=61) | Ikke-Sam (n=92)

Relation (%; n)
Agtefzlle 98,4%; n= 60 98,4%; n= 60
Tidligere ®gtefelle 1,1%; n=1 1,1%; n=1
S¢n/datter 89,9%; n=80 1,6%; n=1 85,9%; n=79
Svigerbarn 5,4%; n=5 5,4%; n=5
Barnebarn 1,1%; n=1 1,1%; n=1
Andet/uoplyst 3,3%; n=3 3,3%; n=3 4,4%; n=4
Pargrendes alder 74,3 ar; 8,4 53,7 ar; 7,8 73,6 ar; 8,7 54,9 ar; 9,5
(mean; SD)

Der ses et tydeligt sammenfald mellem de pargrende, der tilhgrte samme generation som de demente, og
de pargrende, der var samboende med de demente (Genl ~ Sam), og et sammenfald mellem de pargrende,
der tilhgrte en yngre generation end de demente, og de pargrende, der ikke boede sammen med de
demente (Gen2 ~ ikke-Sam) (tabel 1).

De dementes funktionsniveau og hjcelpebehov

Undersggelsen viser, at demente bosiddende i eget hjem, savel alene som sammen med en pargrende, har
et relativt hgjt funktionsniveau, men de har alligevel behov for hjlp til daglige ferdigheder fra en anden
person. Demente, som er samboende med den pargrende havde svarere ved selv at klare dagligdags
ferdigheder og var dermed mere ath®ngige af hjelp end demente, der ikke boede sammen med en
pargrende.

Pargrende, der boede sammen med den demente ydede markant hyppigere hjelp til pleje- og
omsorgsopgaver, sammenlignet med pargrende, som ikke boede sammen med den demente (figur 1).



Figur 1 Sammenligning af hjelp til demente ydet af pargrende, der henholdsvis var
samboende og ikke-samboende med den demente.
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Derimod modtog demente, der boede alene, i hgjere grad hjemmehjelp end demente, der boede sammen
med en pargrende, henholdsvis 92,2% og 48,3%. Besggshyppigheden var stgrre hos de demente, der
boede alene. Der ses ligeledes en forskel i hvilke ydelser hjemmehj&lpen varetog hos den demente, alt
efter om den demente boede alene eller ej (figur 2). Alene-boende demente modtog i hgjere grad
hjemmehjelp til medicin, renggring, tgjvask og madlavning end demente, der boede sammen med en
pargrende. Omvendt modtog demente, samboende med en pargrende, i hgjere grad hjelp til personlig
pleje end demente, der boede alene.



Figur 2 Sammenligning af hjemmehjzlpsydelser til demente samboende eller ikke-
samboende med en pargrende
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Pargrendes selvvurderede helbred og sundhedsrelaterede livskvalitet

Pargrende fra generation 1 (Genl) dvs. pargrende tilhgrende samme generation som den demente,
vurderede i hgjere grad deres fysiske og psykiske helbred og livskvalitet darligere end pargrende fra
generation 2 (Gen2), dvs. pargrende tilhgrende en yngre generation end den demente. Et lignende billede
ses for pargrende samboende til demente sammenlignet med pargrende, der ikke boede sammen med den
demente.

Pargrendes selvvurderede helbred og sundhedsrelaterede livskvalitet er sammenlignet med undersggelser
af den generelle befolkning. Det drejer sig om fglgende undersggelser: A) Sundheds- og
sygelighedsundersggelse for 2000 (SUSY2000)'. B) En befolkningsundersggelse (BF) gennemfgrt af
forskere ved Syddansk Universitet (11;12). Sammenligningen viser ingen veasentlige forskelle i fysisk
helbredsstatus, men derimod ses forskelle i psykisk helbredsstatus for savel kvinder som mend.
Pargrende til demente vurderer deres psykiske helbredstilstand darligere end den generelle befolkning,
nar der tages hgjde for alder og kgn. Genl-pargrende vurderer deres livskvalitet darligere end den
generelle befolkning, mens vurdering af livskvalitet hos Gen2-pargrende, i hgjere grad svarer til
befolkningens vurdering. Sammenlignes Genl-pargrende med befolkningens vurdering af deres
livskvalitet ses at pargrende har flere problemer med s@dvanlige aktiviteter, smerte/ubehag og
angst/depression end befolkningen, mens befolkningen har flere problemer med bevaegelighed og
personlig pleje end Genl-pargrende. Pargrendes angst og depression kan vere et udtryk for den

" Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed. Undersggelsen
er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen
siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.



belastning, som iser Genl-pargrende oplever, hvilket er i overensstemmelse med udenlandske
undersggelser (3;4;6-8;10).

Sociale netveerk og folelser

Det sociale netvark synes velfungerende for alle pargrende til demente, og pargrende fgler sig ikke
isolerede. Over 90% af alle pargrende til demente havde mindst ét familiemedlem, de kan tale med, hvis
de har problemer, og 95% har haft besgg i deres hjem mindst én gang indenfor den seneste maned. Til
gengald har pargrende samboende med den demente signifikant faerre venner at drgfte problemer, med
sammenlignet med pargrende, som ikke bor sammen med den demente (henholdsvis 64,8% og 80,6%;
p<0,05), og pargrende samboende med demente tager i mindre grad pa besgg hos andre, sammenlignet
med pargrende, som ikke bor sammen med den demente (henholdsvis 83,0% og 94,9%; p<0,05).

Pargrende til demente fgler ofte sorg over for den demente. Pargrende samboende med den demente fgler
sig ofte ensomme, sammenlignet med pargrende, som ikke bor sammen med den demente. Ligeledes
prgver pargrende samboende med den demente i hgjere grad at skjule deres fglelser for den demente og
dennes sygdom end pargrende, der ikke bor sammen med den demente (figur 3).

Figur 3 Sammenligning af pargrendes fglelser overfor den demente for pargrende,
der henholdsvis er samboende og ikke-samboende med den demente.
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Ensomheden kan skyldes at hverdagen med den demente medfgrer en vis isolation og at pargrende
samboende med den demente hyppigere tilhgrer den ®ldste generation med deraf fglgende stgrre frafald
af venner og familie. At pargrende samboende med den demente oftere skjuler deres fglelser end
pargrende, der ikke bor sammen med den demente, kan skyldes generationsforskelle, idet @ldre
generationer i hgjere grad end yngre kan have svert ved at give udtryk for deres fglelser over for andre.



Tilbud til pargrende til demente

Der findes en rakke forskellige tilbud, som pargrende til demente kan benytte. Det drejer sig om stgtte-
og radgivningstilbud i form af telefonradgivning (fx Demenslinien), pargrendegrupper og sociale
arrangementer (fx spisning, sangaftner eller foredrag) samt kurser, der straekker sig over en eller flere
dage (fx seminarer og hgjskolekurser). Ligeledes tilbydes aflastning, hvor den demente kan komme pa
aflastningsplads (fx pa et plejehjem eller andre kommunale tilbud jf. Serviceloven), og aflgsning, hvor der
kommer en person ud og er hos den demente nogle timer (fx fra Rgde Kors, Aldresagen eller fra
kommunen jf. Serviceloven). Brug af tilbud til pargrende til demente forudsetter, at de pargrende har
kendskab til tilbuddet. De tilbud, som er mest kendte hos de pargrende, er deltagelse i pargrendegrupper,
brug af aflastning og brug af telefonradgivning, mens de mest brugte tilbud er deltagelse i sociale
arrangementer og deltagelse i pargrendegrupper. Der er pargrende, som gnsker at ggre brug af tilbud, de
ikke tidligere har gjort brug af og/eller som de ikke tidligere har haft kendskab til. Isr 1-dags kurser for
péargrende er efterspurgt (41,0%).

Konklusion

Nervarende undersggelse viser, at:

e samboende til demente hyppigere vurderer deres generelle helbred darligere end den generelle
aldersmatchede befolkning

e pargrende, savel samboende som ikke-samboende med den demente, hyppigere udviste angst og
depressions symptomer end den generelle befolkning (aldersmatchet)

e pargrende, savel samboende som ikke-samboende med den demente, hyppigere vurderede deres
psykiske helbred inden for de seneste 4 uger darligere, mens det selvvurderede fysiske helbred
var pa niveau med den aldersmatchede befolkning

e iser ldre kvindelige pargrende samboende med den demente havde et darligere selvvurderet
psykisk helbred i sammenligning med deres mandlige feller

e pargrende sgrgede over den demente, og iser pargrende, som var samboende med den demente,
gav hyppigt udtryk for fglelser som ensomhed og vrede, men ogsa at de skjulte disse fglelser for
andre.



Forord

Denne rapport beskriver resultaterne af en tvaersnitsundersggelse blandt pargrende til personer med
demens. Undersggelsen er foretaget i et samarbejde mellem CAST - Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning og Teknologivurdering, Syddansk Universitet; Institut for
Sundhedstjenesteforskning — enhederne Sundhedsgkonomi og Epidemiologi, Syddansk Universitet samt
Geriatrisk afdeling, Odense Universitetshospital.

Data er indsamlet ved hjzlp af et spgrgeskema med et efterfglgende interview, som blev foretaget i
perioden november 2002 - oktober 2004 blandt pargrende til demente, hvor den demente er bosiddende i
Fyns Amt.

Christian Kronborg Andersen” var initial koordinator for undersggelsen, og udfzrdigede projektprotokol
samt interviewskema, sidstnavnte i samarbejde med Karen Andersen-Ranberg® og Anette Strid*. P4
grund af stillingsskift i projektperioden overgik koordinatorjobbet til CAST. Karen Andersen-Ranberg
har veeret ansvarlig for dataindsamlingen samt foretaget hovedparten af interviewene af pargrende
tilknyttet Geriatrisk Daghospital, Sygehus Fyn Svendborg-Rudkgbing. I samarbejde med Mette Birk-
Olsen har Karen Andersen-Ranberg udferdiget nzrvaerende rapport. Terkel Christiansen® og Anette Strid
har bidraget med kritisk gennemlesning af rapporten, og Anette Strid har tillige medvirket til
dataindsamlingen.

Projektet er stgttet af Servicestyrelsen.

Vi takker Servicestyrelsen for stgtte samt de pargrende for deres deltagelse.

? Sundhedsgkonomi, Institut for Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet

3 Epidemiologi, Institut for Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet og Geriatrisk Daghospital, Odense
Universitetshospital

* Geriatrisk Daghospital, Sygehus Fyn Svendborg-Rudkgbing

> Sundhedsgkonomi, Institut for Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet



Baggrund

Demens er en alvorlig sygdom, som medfgrer nedsat funktion af hjernen. Udover svekkelse af
hukommelsen og andre kognitive funktioner sveekkes den emotionelle kontrol, hvilket kan komme til
udtryk som emotionel labilitet, irritabilitet og apati. Den sociale adfeerd kan @ndres, siledes at patienten
bliver aggressiv, rastlgs, uheemmet og har upassende adferd, malt ved geengse normer for socialt samver
og samarbejde. Der er saledes tale om en sygdom, der udover svigtende hukommelse og behov for stgtte
til hverdagens mange sma opgaver kan medfgre en markant &endret adfeerd, som igen udlgser et ofte tungt
og lengerevarende behov for omsorg og pleje (1).

Det vurderes, at der i Danmark er ca. 100.000 mennesker, der lider af demens (1). Preevalensen af demens
er stigende med alderen, men ogsa midaldrende mennesker rammes af demenssygdomme. Forekomsten
af demens hos mennesker under 65 ar er mindre end 1% (13), mens forekomsten blandt de 65-84-arige er
7,1% (14), stigende til 51% blandt danske 100-arige (15). I de kommende artier vil ikke kun andelen, men
ogsa det absolutte antal af @ldre i befolkningen stige markant. Det ma derfor formodes, at andelen af
@ldre med demenssygdom vil stige tilsvarende, med mindre der sker radikale landvindinger i
forebyggelse og behandling af demenssygdomme.

Omsorg og pleje af de demente varetages af familien og af den kommunale @ldrepleje, ofte i et samspil
mellem disse. En undersggelse har vist, at ca. 85% af de demente bor i eget hjem, hvoraf ca. 55%
modtager hjemmepleje (2). Mange pargrende, det vere sig egtefaller, bgrn/svigerbgrn, bgrnebgrn,
fjernere slegtninge og nertstiende venner, patager sig ofte en meget stor plejemassig opgave ved enten
at veere samboende eller ved at have en regelmassig og taet kontakt til den demente. I de kommende
artier, hvor de yngre generationer bliver mindre, samtidig med, at eldrebefolkningen vokser, ma det
formodes at der bliver et gget behov for offentligt finansieret &ldrepleje, dels i form af flere ansatte i
hjemmepleje og dagcentre, dels i form af gget behov for dagcentre og dggnplejetilbud.

Pargrende til demente er ofte en vigtig ressource i pleje- og omsorgsindsatsen for hjemmeboende
demente. Som pargrende kan det dog veere en stor og belastende opgave at skulle tage sig af et
familiemedlem med demens. Udenlandske undersggelser af pargrende, som er omsorgsgivere til demente,
har vist, at en raekke forhold ved savel den dementes sygdom som karakteristika ved den pargrendes rolle
som omsorgsgiver, pavirker den pargrende negativt (3;4;16). De pargrende giver oftere udtryk for
darligt fysisk helbred, manglende overskud, stress og isolation, ligesom de oftere udviser
symptomer pa angst og depression end personer pa samme alderstrin i den generelle befolkning (3-
5). Der er udviklet en raeekke stgtteprogrammer malrettet til pargrende til demente, séledes at de pargrende
bliver bedre til at handtere den situation, de er i (17). Fx har en undersggelse vist, at behovene for
telefonisk, elektronisk eller skriftlig stgtte og radgivning, samt interessen for at benytte sig af sidanne
tilbud er athengig af demografiske karakteristika som alder og k¢n, den dementes sygdomsgrad, den
péargrendes helbred, samt hvilken relation der er mellem den demente og den pargrende (18). Generelt
blev disse radgivningsmuligheder kun brugt af et fatal (under 10%) af de adspurgte, men is@r pargrende
til demente med funktionstab og stort plejebehov var interesserede i at ggre brug af telefonradgivningen.
Nyhedsbreve eller anden skriftlig information om demenssygdom var ogsa efterspurgt, uanset



modtagerens alder eller uddannelsesniveau, men is@r hos pargrende med depressive tegn og pargrende til
demente med adfeerdsforstyrrelser. Overordnet set udgjorde pargrende med hgj belastning den gruppe, der
havde stgrst interesse i radgivnings- og stgttetilbud.

De pargrendes belastning pavirkes, som ovenfor navnt, af en reekke forhold, herunder alder, kgn,
helbredsstatus, socialt netveerk og relation til den demente. Samboende pargrende, som er
omsorgsgivere til demente (fx segtefzeller og samlever), udviser hgjere grad af depression og angst
end ikke-samboende (fx bgrn og bgrnebgrn) i forbindelse med pleje- og omsorgsydelser (6-8). En
enkelt undersggelse har vist, at kvindelige @gtefzller uanset alder, og yngre mandlige @gtefzller (under
64 ar) angiver stigende belastning med stigende svarhedsgrad af den dementes adfeerdsmeassige
problemer (9). Samme undersggelse viste ogsa, at kvindelige aegtefzeller klager hyppigere over
depressive symptomer, mens mandlige sgtefaller hyppigere klager over angst. Et godt socialt
netvaerk hos den pargrende, uanset relation til den demente, synes at mindske belastningen (10).



Formal

Der foreligger i dag ikke nogen systematiske danske undersggelser af omsorgsgivende pargrende til
demente, hvad angéar deres helbred, belastninger, netvaerk og gnsker om offentlige tilbud. Formalet med
denne undersggelse har veret beskrive situationen for danske pargrende til demente, herunder deres
helbredsrelaterede livskvalitet, samt at undersgge hvilke behov og gnsker pargrende til demente har for
stgtte, radgivning og aflastning.

Data og metode

Fglgende gennemgang beskriver rekruttering af deltagere til undersggelsen, dataindsamlingsmetode, de
anvendte maleinstrumenter samt metode, anvendt til de statistiske analyser.

Rekruttering af deltagere

Undersggelsen er en tveersnitsundersggelse gennemfgrt blandt pargrende til demente personer, som var
hjemmeboende eller indflyttet pa plejehjem maks. 6 méaneder fgr undersggelsestidspunktet. Pargrende
blev defineret som nuvarende eller tidligere @gtefzlle/samlever, sgskende, bgrn, svigerbgrn, bgrnebgrn
eller nere venner til den demente.

Inklusionskriterierne for de pargrende var:

e at de pa undersggelsestidspunktet eller inden for de seneste 6 maneder havde udfgrt vederlagsfrie
pleje- og omsorgsopgaver for en dement person, sasom: madlavning, hjelp til spisning,
renggring, indkgb, tejvask, smareparationer i hjemmet, gkonomi eller opsyn

e at de kunne tale og forsta dansk

e at den demente havde faet diagnosticeret en demenssygdom

e at den demente var hjemmeboende eller ny-indflyttet pa plejehjem (inden for hgjst 6 maneder fgr
undersggelsestidspunktet)

Eksklusionskriterier:

e at den pargrendes relation til den demente var som frivillig besggsven eller lignende
e at den demente havde boet pa plejehjem i mere end 6 maneder

e at den demente var uden en nar pargrende

e at den demente fejlagtigt har faet stillet en demensdiagnose



Deltagerne i undersggelsen blev rekrutteret fra 3 forskellige steder: 1) Geriatrisk Daghospital, Odense
Universitetshospital (GD-OUH), 2) Geriatrisk Daghospital, Sygehus Fyn Svendborg-Rudkgbing (GD-
SRS), og 3) Alzheimerforeningen i Fyns Amt. Pa grund af forskelle i organisatorisk opbygning blev
deltagerne rekrutteret som beskrevet i det fglgende.

Geriatrisk Daghospital, Odense Universitetshospital. Daghospitalet fungerer som et ambulant tilbud til
udredning og evt. behandling af sygdomme og funktionstab hos &ldre mennesker, herunder
demenssygdom.

GD-OUH er organiseret i et system med kontaktsygeplejersker, hvor hver kontaktsygeplejerske har
ansvaret for en mindre gruppe patienter, som vedkommende har et godt kendskab til, inkl. kontakt til og
oplysninger om pargrende. Saledes kunne kontaktsygeplejerskerne blandt deres tilknyttede demente
patienter umiddelbart identificere potentielle pargrende-deltagere i henhold til inklusionskriterierne og
informere dem bade mundtligt og skriftligt om undersggelsen. Rekrutteringen foregik dels bagudrettet og
fremadrettet. I perioden 1. oktober 2002 — 31. marts 2003 var 68 demente under udredning og behandling
for demenssygdom ved GD-OUH og dermed fast tilknyttet daghospitalet. Disses pargrende blev per 1.
april 2003 spurgt om eventuel deltagelse i undersggelsen. Efterfglgende foregik rekrutteringen
konsekutivt af pargrende til hjemmeboende, ny-diagnosticerede demente over en 16 maneders periode (1.
april 2003 — 31. juli 2004) (n=37). Det blev understreget, at eventuel deltagelse eller ej under ingen
omstendigheder ville fa indflydelse pa behandlingen af den demente. Ud af de 105 demente blev 85
screenet til deltagelse, hvoraf 64 opfyldte inklusionskriterierne. Blandt disse gnskede 55 pargrende at
deltage (tabel 2).

Geriatrisk Daghospital, Sygehus Fyn Svendborg-Rudkgbing. Per 1. januar 2004 og 1. april 2004 blev
pargrende til alle demente under udredning og behandling pa daghospitalet kontaktet skriftligt. Da der
ikke var tilgeengelige adresseoplysninger om de pargrende, afsendtes et brev til den dementes
hjemmeadresse stilet til "Familien”. Brevet indeholdt et informationsbrev, der beskrev undersggelsens
formal, samt en svartalon og en frankeret svarkuvert. Det blev understreget ved rekrutteringen, at eventuel
deltagelse eller ej under ingen omstendigheder havde indflydelse pa behandlingen af den demente. Der
blev sendt brev ud til 216 demente patienter, hvoraf 17 blev ekskluderet fra studiet grundet: a) dgdsfald,
b) at den demente havde boet pa plejehjem i mere end 6 maneder, eller ¢) at der var tale om en
fejldiagnose. Af de 199 demente besvarede 82 pargrende henvendelsen, og af disse gnskede 7 ikke at
deltage, hvorved det endelige antal deltagere blev 75 pargrende (tabel 2).

Alzheimerforeningen i Fyns Amt. Foreningen har ikke nogen registrering af, hvem der deltager i
foreningens mgder og andre aktiviteter. Pargrende til demente blev informeret om undersggelsen efter et
abent informationsmgde, arrangeret og annonceret af Alzheimerforeningen og atholdt i foreningens
lokaler pa Kallerupvej i Odense, marts 2003. Ved informationsmgdet presenteredes dels GD-OUH’s
daglige virke og funktioner inden for ambulant udredning og diagnostik af @ldres medicinske sygdomme,
dels selve undersggelsens baggrund, formal, deltagelseskriterier og udfgrelse, ligesom nogle af
interviewerne blev praesenteret. Alle fremmgdte fik udleveret skriftligt informationsmateriale om
undersggelsen, og interesserede kunne senere tilmelde sig telefonisk til kontaktpersoner pa GD-OUH. 1
alt henvendte 23 personer sig, som alle opfyldte kriterierne for deltagelse (tabel 2).

Den samlede rekruttering fortsatte, indtil et deltagerantal pa ca. 150 var opnaet.



Det samlede antal deltagere udgjorde 153 pargrende, som modtog og besvarede spgrgeskemaet, mens 147
personer blev interviewet i perioden 1. november 2002 - 13. oktober 2004. De seks personer, der ikke er
blevet interviewet var alle kvindelige pargrende over 50 ar. Fem var samboende med den demente og fire
tilhgrte den samme generation som den demente.

Tabel 2 Antallet af respondenter fordelt pa rekrutteringssted

Ingen
Onsker  kontakt, Deltagelse
Population, Eksklu- Inklu- ikke at Intet ud af
stikprgve sion sion deltage svar inkluderede Fordeling af deltagere

Rekrutterings-sted N n n n n Yo n (%)
GD-OUH 105 21 64 9 0 86% 55 (36)
GD-SRS 216 17 199 7 117 38% 75 (49)
Alzheimer-foreningen - - 23 - - - 23 (15)

I alt 153 (100)

Diskussion af deltagelsen

Nearvaerende undersggelse er en tversnitsundersggelse af pargrende til demente som er rekrutteret fra
forskellige miljger og under forskellige procedurer, hvilket delvis kan forklare den store variation i
deltagelsesprocenter for henholdsvis GD-OUH og GD-SRS. En reguler stikprgveundersggelse fra
befolkningen lader sig ikke foretage, da der ikke findes formaliserede registreringer af pargrende til
demente. En sddan undersggelse kan kun gennemfgres ved at identificere demente og dernzst kontakte de
pargrende via den demente.

GD-SRS har et relativt stort demensambulatorium med over 200 tilknyttede demente, som typisk
kontrolleres hver 6. méaned ved besgg i Daghospitalet. GD-SRS har ikke systematiske let tilgengelige
oplysninger om den dementes familienetvaerk. Derfor valgte man en strategi med skriftlig information i
form af et brev stilet til ’Familien’ og sendt til den dementes adresse. Brevet indeholdt ud over
information ogsé en svartalon og en frankeret svarkuvert. Med en sadan procedure ville alle pargrende,
som var samboende med de demente, med stor sandsynlighed modtage informationsbrevet, hvilket giver
en skevhed i rekrutteringen til fordel for pargrende, som var samboende med den demente. Derimod ma
det formodes, at langt feerre pargrende, der ikke bor sammen med den demente, slet ikke er blevet
informeret om undersggelsen, da de ikke havde set det fremsendte informationsbrev. Desuden blev en del
breve returneret af postvasenet med pategningen Ubekendte pa adressen’. Der blev ikke gjort yderligere
for at spore disse. Rekruttering af deltagere via et skriftligt informationsmateriale med returnering af en
svartalon i en frankeret svarkuvert er ligeledes en barriere, der reducerer deltagelsesantallet, iser da vi
ikke kendte de pargrende, ikke selv var kendte og saledes ikke kunne kontaktes med en pamindelse. Det
blev fravalgt at udsende et nyt brev pa samme adresse, da der formodentligt ikke kunne rekrutteres
vasentligt flere deltagere. Samlet set har den skriftlige rekruttering, som tidligere naevnt, formentlig
medfgrt en selektion af: a) pargrende samboende med den demente, som typisk er @ldre personer, og b)
pargrende, der ikke var samboende med den demente, men som havde hyppig kontakt med den demente.



Til forskel fra GD-SRS er netverket for de demente patienter tilknyttet GD-OUH kortlagt i forbindelse
med afdelingens primere udredning af demenssygdommen, og informationen var let tilgeengelig i
sygeplejerskernes journaler (sygeplejekardex). Derved kunne man pa forhand udvalge
undersggelsespopulationen i henhold til in- og eksklusionskriterierne. Desuden har OUHs
demensambulatorium en begranset stgrrelse, og har et patient-kontaktsygeplejerske-system. Det blev
saledes uddelegeret til de enkelte kontaktsygeplejersker at identificere pargrende-deltagere ud fra de
fastlagte kriterier, ligesom de ogsa havde ansvaret for at rekruttere pargrende ved mundtlig og skriftlig
information. Pargrende-deltagere fra GD-OUH ma formodes at veere de mest uselekterede, men pa
baggrund af inklusionen af relativt nydiagnosticerede demente sidst i undersggelsesperioden kan disses
pargrende-deltagere muligvis ikke have naet at etablere en systematisk hjelp til den demente, og muligvis
heller ikke naet at identificere eller erkende en rakke af de fglelser, der ofte prager pargrende til
demente.

Rekruttering af deltagere via Alzheimerforeningen har veret mindre systematisk. Efter et
informationsmgde i foreningen blev der efterladt informationsmateriale samt svartaloner. Deltagelse i
undersggelse kraevede saledes en aktiv kontakt til interviewerne. Selvom informationsmgdet var
velbesggt kendes deltagerantallet ikke. Man kan formode, at pargrende fra Alzheimerforeningen kan have
haft et incitament til at deltage i undersggelsen, hvis de pargrende netop har fglt, at de var belastede og
gerne ville have denne belastning belyst. Omvendt kan der ogsa vere tale om ressourcesterke personer,
som lever i en stor kommune (Odense) med mange kommunale tilbud om omsorg og
plejeforanstaltninger til demente, hvilket ogsa kan reducere den plejemassige belastning af de pargrende.
Endelig har Alzheimerforeningen en stgrre andel af pargrende til yngre ldre. Alti alt er disse deltagere
ikke typiske eksempler pa pargrende til demente, men det totale deltagerantal er beskedent (n=23; 15%),
hvorfor det alligevel blev valgt at inkludere disse i datamaterialet.

Samlet set har datamaterialet sine begransninger. Det udggres af et tvaersnit af pargrende til demente,
hovedsageligt tilknyttede de geriatriske daghospitaler i Fyns Amt og vil derved overvejende reprasentere
pargrende til gamle og meget gamle demente, som hyppigt ogsa er ramt af konkurrerende sygdomme, der
bidrager til plejetyngden. Derimod bidrager kriteriet om hjemmeboende demente (eller demente nyligt
indflyttet pa plejehjem) til, at der er rekrutteret pargrende til let eller moderat demente, idet svaert demente
sjeeldent kan passes andre steder end pa institution. Denne effekt forsterkes yderligere af, at let eller
moderat demens er et af kriterierne for at kunne modtage tilskud til medicinsk behandling af
demenssygdommen med de sakaldte kolinesterasehemmere (Aricept, Reminyl, Exelon), og en sadan
behandling var i undersggelsesperioden tilknyttet de geriatriske afdelinger, - ikke patientens egen lege.
Svert demente patienter vil saledes ikke vere tilknyttet daghospitalerne, og dermed ikke vere
representeret i undersggelsen. Denne tveersnitsundersggelse omhandler siledes pargrende til
hjemmeboende ®ldre med demenssygdom i let eller moderat grad, og demente med stgrre sandsynlighed
for flere samtidige sygdomme.

Dataindsamlingsmetode

Undersggelsen gennemfgrtes ved hjelp af et spgrgeskema og et kort struktureret interview.
Spergeskemaet blev sendt til deltagerne, efter at de havde givet tilsagn om deltagelse. De pargrende



havde mulighed for enten selv at udfylde spgrgeskemaet eller at vente med at udfylde det, til interviewet
skulle gennemfgres. Intervieweren kunne dermed vere behjelpelig med at leese spgrgsmalene i
spgrgeskemaet op og udfylde svarkategorierne, ud fra den pargrendes svar. Det Korte strukturerede
interview blev, alt efter den pargrendes eget gnske, gennemfort enten i de respektive daghospitaler, i
Alzheimer-foreningens lokaler eller i de pargrendes hjem. Interviewene blev udfert af treenede
interviewere tilknyttet GD-OUH, med sygepleje og leegelig baggrund. Forud for interviewet var den
pargrende blevet informeret mundtligt og skriftligt om undersggelsens formal samt kriterierne for
deltagelse (bl.a. frivillighed, anonymitet og information om at deltagelse eller ¢j ikke ville pavirke den
dementes videre behandlingsforlgb), hvorefter deltageren gav sit skriftlige samtykke om at deltage i
undersggelsen. Samtykkeerkleringen er gengivet i bilag 1. Undersggelsen er ligeledes godkendt af
Datatilsynet og anmeldt til Den Videnskabsetiske komité for Fyns og Vejle Amter.

Spgrgeskemaet indeholdt felgende elementer: a) kgn, alder og social baggrund, b) psykosociale faktorer,
¢) selvrapporteret fysisk og psykisk helbred samt sundhedsrelateret livskvalitet, d) den dementes
funktionsevne og medicinforbrug, e) hvilke pleje- og omsorgsopgaver, den pargrende udfgrer for den
demente, f) hjelp i hjemmet, og g) benyttelse af tilbud om stgtte, radgivning og aflastning.
Interviewguiden omhandler selvrapporteret livskvalitet. Spgrgeskema og interviewguide er gengivet i
bilag 2, indeholdende svarfordelingerne.

I spgrgeskemaet indgar en lang reekke standardiserede spgrgsmal, som bygger pa udvalgte
maleinstrumenter til afdekning af den pargrendes helbredsstatus og sundhedsrelaterede livskvalitet og
den dementes funktionsevne. Besvarelserne bygger udelukkende pa den pargrendes vurdering dvs.
henholdsvis selvvurdering af eget helbred og sundhedsrelateret livskvalitet, og proxy-vurdering af den
dementes funktionsevne. Felles for de valgte metoder til méling af helbredsstatus og sundhedsrelateret
livskvalitet er, at de er velafprgvede, har dokumenteret gode egenskaber hvad angar validitet og
reliabilitet, og at de har veret anvendt i en reekke lande, herunder Danmark, idet de er oversat til dansk i
autoriserede udgaver. Metoderne til maling af funktionsevne udggr ligeledes hyppigt anvendte metoder,
der er oversat til dansk. Undersggelser af disse maleinstrumenters validitet og reliabilitet er dog
sparsomme, da der findes flere forskellige udgaver af instrumenterne samt forskellige skalaer til
beregning af en verdi for funktionsevne (ex.: Barthel-100, Barthel-20) (19, in press).

Maling af helbredstilstand

Til maling af de pargrendes fysiske og psykiske helbred er anvendt den danske version af SF-12 (Short-
Form Health Status), som er en forkortet version af det standardiserede spgrgeskema SF-36. SF-36
omfatter 36 spgrgsmal til maling af sundhedsstatus indeholdende fglgende otte dimensioner: fysisk
funktion, fysisk betingede begransninger, fysisk smerte, generelt helbred, energi, social funktion, psykisk
betinget begrensninger, og psykisk velbefindende (20;21). Forskellen mellem SF-36 og SF-12 er at
antallet af spgrgsmal er reduceret fra 36 til 12, og at det i SF12 kun er muligt at udregne helbredsstatus for
to dimensioner i modsatning til SF-36, hvor der beregnes en helbredsstatus for hver af de otte
dimensioner. Studier viser, at SF-12 er lige sa anvendelig som SF-36 til at beskrive generel
helbredsstatus, nar der tages hgjde for, at det kun er muligt at male to generelle helbredskomponenter i
SF-12 mod 8 i SF-36 (20;22). En af fordelene ved at anvende SF-12 er, at der skal stilles feerre spgrgsmal.
Desuden er SF-12s sandheds verdi bedre valideret end SF-36, mens reliabiliteten for SF-12 kun er en
smule mindre end de tilsvarende SF-36 komponenter (21:83). De 12 spgrgsmal indledes med et generelt



spgrgsmal om personens helbred, hvis svar ikke indgar i beregningen af helbredsstatus. De gvrige 11 svar
i SF-12 kodes med en verdi, der summeres til en rascoring for henholdsvis fysisk og psykisk betingede
spgrgsmal. Den fysiske rascoring bygger pa fem spgrgsmal om den pargrendes fysiske funktion, fysisk
betingede begrensninger og fysisk smerte, mens den psykiske rascoring bygger pa seks spgrgsmal om
den pargrendes psykiske velbefindende, psykisk betingede begransninger, energi og sociale funktion.
Disse rascoringer transformeres efterfglgende til henholdsvis en fysisk og en psykisk helbredsstatus (SF-
12fys og SF-12psy), der hver is@r udggr en verdi mellem 0 og 100 (21:44). Vardien 0 udggr den verst
mulige helbredsstatus, mens 100 udggr den bedst mulige.

De pargrendes sundhedsrelaterede livskvalitet blev malt vha. EQ-5D (EuroQol), der er et 5-dimensionelt
klassifikationssystem udviklet til at "beskrive og vurdere helbredstilstande blandt patienter og
befolkningen generelt” (23). EQ-5D er udviklet af en gruppe europ@iske forskere, hvis mal var at danne
et standardiseret, ikke-sygdomsspecifikt instrument til at beskrive sundhedsrelateret livskvalitet og at
generere en sundhedsstatusveardi (24). Maleinstrumentet indeholder fem spgrgsmal, der omhandler
fglgende fem dimensioner: mobilitet, personlig pleje, evnen til at udfgre sedvanlige aktiviteter,
smerter/ubehag og @ngstelse/depression (11). Svarene pa disse fem spgrgsmal representerer en profil
bestaende af fem cifre (fx 12132), der hver kan have vardier mellem 1 og 3, hvor 1 er lig ingen
problemer, 2 nogle problemer og 3 problemer. Pa baggrund af disse profiler kan der beregnes en EQ-5D-
verdi, der ligger inden for intervallet O og 1. Vardien 1 er lig den bedst mulige livskvalitet, mens verdien
0 udggr den vaerst mulige (23). Beregninger fra profil til nyttevaerdi kan ske med udgangspunkt i
dataindsamlingsmetoder, fx tidsafvejningsmetoden (Time Trade Off), lotterimetoden (Standard Gamble)
og lineal- eller termometermetoden (Visual Analogue Scale).

I nervarende undersggelse er Visual Analogue Scale-termometeret (VAS) benyttet (se interviewguiden i
bilag 2 for n@rmere oplysninger). VAS-termometeret er en skala, der kan have en hvilken som helst
verdi mellem 0 og 100. Den pargrende verdisetter sit helbred pa skalaen, hvor O er lig den verste
helbredstilstand respondenten kan forestille sig, og 100 er den bedste. Fordelen ved skalaen er, at den er
let at anvende. Ulempen er, at der ikke tages hgjde for, hvordan vurderingen er sket, dvs. om den
pargrende foretager vurderingen af sit helbred i forhold til andre pargrende i en lignende situation som
dem selv eller i forhold til andre jevnaldrende (11). De pargrendes EQ-5D verdi er beregnet ud fra
danske VAS-nyttevagte (25 : in press).

Maling af funktionsevne

Til maling af den dementes funktionsevne anvendtes to maleinstrumenter, der maler den dementes evne
til at varetage almindelig dagligdags livsfgrelse: Modificeret Barthels Indeks (MBI) (26;27) og Lawton’s
Instrumental Activity of Daily Living (1ADL) (28).

De to maleinstrumenter supplerer hinanden, idet de maler forskellige aktiviteter og har forskellige fokus.
MBI omhandler dagligdags aktiviteter (Activity of Daily Living = ADL), som eksempelvis evnen til at
kunne vaske sig, kleede sig pa, klare toiletbesgg, komme omkring, kontrollere urin og affgrring, og at
kunne spise selv, mens Lawton’s IADL omhandler instrumentelle dagligdags aktiviteter (Instrumental
Activities of Daily Living), som eksempelvis indkgb, madlavning, renggring, vaske tgj og administration
af egen gkonomi. Ligeledes fokuserer MBI pa den dementes faktiske varetagelse af forskellige aktiviteter,
mens Lawton’s IADL er en vurdering af hvorvidt den demente ville kunne varetage en rekke aktiviteter



uanset om denne rent faktisk ggr det. Lawton’s IADL vurderer ud over dagligdags aktiviteter ligeledes
kognitive og adfeerdsmessige dimensioner. Spgrgsmalene i begge skalaer udfyldes pa baggrund af en
proxy-vurdering dvs. den pargrendes vurdering af den dementes funktionsevne.

MBI maler hvor athangig, den demente person er af andre i forhold til at varetage almindelige dagligdags
aktiviteter (ADL). Svarene summeres til en scoring, der kan antage en verdi mellem 0 og 100. Vardien 0
angiver det stgrst mulige afhengighedsniveau, dvs. at den demente er total afth@ngig af hjelp, mens
vardien 100 representerer den mindst mulige athengighed. Anvendelsen af MBI anbefales af Dansk
Selskab for Geriatri og Dansk Selskab for Intern Medicin til maling af fysisk funktionsevne og anvendes
ligeledes i DRG-grupperingen (DRG = diagnoserelaterede grupper) inden for geriatri til kodning af
funktionstab (29;30). I henhold hertil kategoriseres MBI i fglgende grupper: 0-25: ’sver
funktionsnedsattelse’, 26-49: *moderat funktionsnedsettelse’, 50-79: ’let funktionsnedsattelse’, og 80+:
’ingen eller ubetydelig funktionsnedszattelse’. MBI findes i en autoriseret dansk oversattelse.

Lawton’s IADL maler den dementes evne til at varetage forskellige instrumentelle dagligdags aktiviteter
(IADL). Svarene summeres til en samlet scoring, der kan have en verdi mellem 0 og 8 (28). Vardien 0 er
lig det mindst mulige afh&ngighedsniveau, dvs. at den demente kan klare sig uden hjlp fra andre, mens
vaerdien 8 er lig det stgrst mulige athengighedsniveau. Der foreligger ingen autoriseret dansk
oversattelse. Den nervarende danske oversattelse er foretaget pa Institut for Sundhedstjenesteforskning,
Syddansk Universitet og har veret anvendt i flere undersggelser af @ldre.

Analysemetoder

Analysen af datamaterialet er foretaget i SPSS 11.0 og 12.0, og foreligger primert i form af
frekvenstabeller indeholdende procentvise fordelinger af svar pa de enkelte variabler vedrgrende
forholdet mellem den demente og den pargrende. De pargrende er inddelt i fire grupper: a) den pargrende
tilhgrer samme generation som den demente (Genl), b) den pargrende tilhgrer en yngre generation som
den demente (Gen2), ¢) den pargrende er samboende med den demente (Sam), og d) den pargrende er
ikke samboende med den demente dvs. den demente bor alene (ikke-Sam). Herudover er der anvendt
bivariate analyser, hvor test for sammenha@ng mellem to variablers udfald eller gennemsnitsvaerdier
foretages. Alle test anvender som minimum et signifikantsniveau pa 5% (p<0.05).



Resultater af undersggelsen

Resultaterne af undersggelsen vil indledningsvis veere en beskrivelse af de pargrende og de demente. De
efterfglgende afsnit vil omhandle fglgende temaer: a) dementes funktionsniveau og behov for hjelp, b)
pargrendes selvvurderede helbred og sundhedsrelaterede livskvalitet, ¢) pargrendes sociale netveerk og
fglelser, og d) tilbud til pargrende til demente.

Demografiske karakteristika af de pargrende og de demente

I alt deltog 153 pargrende til demente. Der var signifikant flere kvindelige pargrende som deltog (74,5%)
end mend (25,5%) (p<0,001; n=153). De kvindelige pargrende deltagere var hovedsageligt egtefeller
(41,6%) eller dgtre (49,6%) til den demente (n=113), mens de mandlige pargrende hovedsageligt var
sgnner (61,5%) eller egtefaeller (33,3%) (n=37). De pargrendes relation til den demente er beskrevet i
tabel 3.

Tabel 3 Pargrendes relation og husstandstilknytning til den demente

Ikke-
Samboende
samboende T alt
(Sam)
(ikke-Sam) (N=153)
(N=61)
(N=92)
Pérgrende .
X Pargrende status
_generation n ) n %0 n %0
Generation 1 Agtefelle 60 98,4
(Genl) Tidligere ®gtefzlle 1 1,1
(N=064) Anden slegtning/ven/nabo 3 3,3
60 98,4 4 4,3 64 41,8

Generation 2 S¢n 1 1,6 23 25,0
(Gen2) Datter 56 60,9
(N=89) Svigerdatter 5 5,4

Barnebarn 1 1,1

Andet 2 2,2

Uoplyst 1 1,1

1 1,6 88 95,7 89 58,2

I alt (N=153) 61 100,0 92 100,0 153 100,0

Den xldste generation pargrende til demente (Genl og Sam)

Genl pargrende bestod af 64 personer (41,8% af respondenterne). Det drejede sig hovedsageligt om
egtefeller til den demente (95%). De gvrige fire (5%) var andre nertstiende pargrende, som var
involverede i omsorgen for den demente, herunder en fraskilt &gtefelle. Den gennemsnitlige alder for



pargrende tilhgrende generation 1 (Genl) var 74,3 ar (SD 8,4; range: 43-89 ar, median 75,5 &r). Alle
aegtefelle-pargrende var samboende med den demente (n=60), nar man, jf inklusionskriterierne, i denne
gruppe indregner agtefzller til demente, som nyligt var flyttet pa plejehjem. Desuden var en sgn
samboende med den demente, hvorved antallet af pargrende samboende med den demente er 61 personer
(Sam). Dermed blev gennemsnitsalderen for pargrende samboende med den demente lidt lavere, 73,6 ar
(SD: 8,7; range: 43-89 ar, median 74 ar). Kun fem (7,8%) Genl pargrende var i beskzaftigelse pa
undersggelsespunktet, mens 50 (78,5%) var pensionister, 8 (12,1%) efterlgnsmodtagere, og én
hjemmegaende husmor (1,6%). Hos Genl-péargrende var den dementes sygdom i fem (7,8%) tilfelde
direkte eller medvirkende arsag til beskeftigelsesophgret.

Den yngre generation pargrende til demente (Gen2 og ikke-Sam)

De 89 pargrende tilhgrende generation 2 var typisk bgrn/svigerbgrn (58,2% af respondenterne). Den
gennemsnitlige alder for Gen2 pargrende var 53,7 ar (SD: 7,8, range 26-70, median 55 ar). Hovedparten
af Gen2 pargrende boede sammen med en anden person, hyppigst en @gtefzelle/samlever (83,1%) (ca. 1/3
havde tillige hjemmeboende bgrn), mens kun 13 (14,6%) pargrende boede alene, og de sidste 3 (3,4%)
boede udelukkende sammen med et barn/bgrn. Kun én Gen2-pargrende (sgn, nevnt tidligere) boede
sammen med den demente, hvorved 88 Gen2 pargrende ikke var samboende med den demente. Tillegges
de fire Genl-pargrende, som ikke var samboende med den demente, bliver antallet af ikke-samboende
péargrende 92 (ikke-Sam). Gennemsnitsalderen for denne gruppe er 54,9 ar (SD: 9,5; range: 26-87 ar,
median 56 ar).

Diskussion af demografiske karakteristika

Der er betydeligt overlap mellem pargrende tilhgrende generationl og samboende pargrende, idet der
typisk var tale om @gtefalle/samlever i begge grupper, mens det blandt pargrende tilhgrende generation 2
og blandt ikke-samboende pargrende typisk var tale om et barn/svigerbarn til den demente. Som det
fremgar af tabel 2, er antallet af pargrende i grupperne Sam og Genl nogenlunde ens (henholdsvis 61 og
64 personer). Tilsvarende store overlap ses i antallet af pargrende i grupperne ikke-Sam og Gen2
(henholdsvis 92 og 89). Af praktiske grunde ggres derfor fglgende antagelser: Sam = Genl og ikke-Sam
= Gen2. I nogle af analyserne anvendes generationsinddelingen (Genl og Gen2) og i andre samboende
med den demente-inddelingen’ (Sam og ikke-Sam).

Den demente population: funktionsniveau og hjelpebehov

Belastning af den pargrende til en dement kan veere afhangig af bade eksterne og interne faktorer. Til
interne faktorer kan bl.a. regnes den pargrendes fysiske og psykiske helbred samt mestringsevne, mens
eksterne faktorer kan vere omgivelsernes stgtte, den kommunale hjelpefunktion og dennes organisering,
det sociale netvark, samt den dementes funktionsniveau. I nervaerende undersggelse vurderedes den
dementes fysiske funktionsniveau ud fra evnen til at klare almindelige daglige fysiske faerdigheder, malt
ved hjzlp af MBI®. Demente, som var samboende med den pargrende, havde en ikke-signifikant, lidt
lavere gennemsnitsscoring for MBI sammenlignet med alene-boende demente, henholdsvis 72,7 og 78,4

® For nermere beskrivelse af maleinstrumentet henvises til afsnit 5.2.2.



(ANOVA F: 2,35; p=0,127) pa en skala fra O (stgrst mulig atheengighed) til 100 (mindst mulig
afhengighed). En gennemsnits scoring pa 50-79 er ensbetydende med en let funktionsnedszttelse i
almindelige daglige ferdigheder, greensende til ubetydelig funktionsnedsettelse (80+ = ubetydelig eller
ingen funktionsnedsettelse), hvorfor de demente til pargrende i begge grupper ikke kan beskrives som

fysisk meget plejekrevende.

Almindelige daglige feerdigheder er ogsa forbundet med evnen til at foretage mere instrumentelle
feerdigheder, sasom at telefonere, lave mad, ordne indkgb, tage medicin m.m. Disse evner blev belyst ved
hjeelp af Lawton’s IADL’. Denne skala viste ligeledes at demente, som er samboende med den pargrende,
havde en statistisk signifikant darligere evne til at klare disse faerdigheder, sammenlignet med alene-
boende demente med respektive gennemsnitsscoring pa 3,36 og 2,72 (ANOVA F:4,90; p<0,05), pa en
skala fra O (mindst mulig aftheengighed) til 8 (stgrst mulig afhengighed). Pa trods af at der ikke var
forskel i ferdighedsniveauet - vurderet ud fra MBI-scoringen - mellem demente, der bor sammen med en
pargrende og demente, der bor alene. Pargrende, der var samboende med den demente, ydede markant
hyppigere hjelp til personlig pleje, fedeindtagelse, pakledning og toiletbesgg sammenlignet med
pargrende, som ikke var samboende med den demente (tabel 4).

Tabel 4 Sammenligning af hjzlp til demente henholdsvis samboende og ikke-samboende
med pargrende.

Samboende Ikke-samboende
(Sam) (ikke-Sam) Chi’
(N=60)" (N=90)
Pleje- og omsorgsopgaver N % N % p
Den pargrende hjzlper med..
.ledsagelse (fx til leegen) 52 85,2 78 85,7 n.s.
..medicindosering 44 72,1 12 13,2 <0,001
..opsyn 35 57,4 38 41,8 n.s.
..motivere til egenomsorg 32 52,5 40 44,0 n.s.
..personlig pleje 18 29,5 10 11,5 <0,01
..spisning og fgdeindtagelse 17 27,9 4 4.4 <0,001
..af- og pakledning 16 26,2 3 3,3 <0,001
..toiletbesgg 13 21,3 3 3,3 <0,001

'Uoplyst: n=1; 2 Uoplyst: n=2

Derimod fik de alene-boende demente mere hjemmehjzlp end de demente, der boede sammen
med en pargrende, henholdsvis 93,3% og 48,3% (tabel 5), ligesom den daglige besggshyppighed
af hjemmeplejen var signifikant hgjere - i gennemsnit henholdsvis 3,2 gange per dag for alene-
boende demente, og 2,0 gange per dag for demente samboende med en pargrende (ANOVA F:
7,997; p<0,01).

" For nermere beskrivelse af instrumentet henvises til afsnit 5.2.2.



Tabel 5 Sammenligning af forbrug af hjemmehjzalp til demente henholdsvis samboende
og ikke-samboende med pargrende.

Samboende Ikke-samboende

) Chi’
(Sam) (ikke-Sam)
n (N) Yo n (N) Yo p
Hjemmehjzelp (N=60") (N=902)
Modtager hjemmehjlp 29 48,3 84 93,3 <0,001
Besﬂgshyppighe.d for de. demente, (N=29) (N=84)
der modtager hjemmehjzlp
Besgg hver 7. eller 14. dag 8 27,6 10 11,9
Besgg hver dag 21 72,4 74 88,1 <0,05
Besggshyppighed for de demente, (N=21) (N=74%)
der modtager hjemmehjzlp hver dag
1-2 besgg om dagen 17 81,0 27 36,5
3 eller flere besgg om dagen 4 19,0 44 59,5 =0.001

'Uoplyst: n = 1; *Uoplyst: n = 2 > Uoplyst: n = 3.

Blandt de 83 alene-boende demente fik nasten alle hjelp til medicinindtagelse (91,6%), en hjzlp
som hjemmeplejen ydede dagligt og formentlig pa grund af den dementes grundsygdom (den
demente kan ikke huske at tage sin medicin) (tabel 6). Den nasthyppigste daglige ydelse
(renggring forekommer ikke dagligt) fra hjemmehjelpen var til personlig pleje (59,0%), hvilket
er en ikke-signifikant lavere andel sammenlignet med de samboende demente, der modtog
hjemmeh;jlp.

Tabel 6 Sammenligning af hjemmehjalpsydelser til demente henholdsvis samboende og
ikke-samboende med en pargrende

Samboende Ikke-samboende Chi?
Hjemmehjzelps ydelse (N=28)" (N=83)
% n % P

Hjelp med medicin 9 32,1 76 91,6 <0,001
Reng;zsring2 15 53,6 65 78,3 <0.05

Personlig pleje 21 75,0 49 59,0 n.s.
Tgjvask® 3 19,7 42 50,6 <0,001
Madlavning 2 7,1 34 41,0 =0.001
Sarpleje 1 3,6 19 229 <0,05
Indkgb 0 - 15 18,1 <0,05

"En er uoplyst. ? Kun ugentlig ydelse.

Sammenligner man hele gruppen af demente, der bor sammen med en pargrende (bade
hjemmehjalpsmodtagere og ikke-hjemmehj®lpsmodtagere) med hele gruppen af alene-boende
demente modtog sidstnavnte gruppe signifikant mere hjelp til personlig pleje, henholdsvis
34,4% (21 ud af 61) og 53,3% (49 ud af 92) (p<0,05; data ikke vist). Alene-boende demente
modtog en hel del hjelp pa ugentlig basis til renggring og tgjvask, henholdsvis 78,3% og 50,6%.



Kun fa samboende demente havde madserviceordning (10%, data ikke vist). I modsatning hertil
havde omkring to tredjedele af de alene-boende demente madserviceordning (66,3%, data ikke
vist), hvortil skal yderligere tilleegges hjelp til madlavning (fx hjemmelavede portionsanrettede
maltider, som blev lagt i fryseren hos den demente) af deres (ikke-samboende) pargrende (10%)
(tabel 7). Saledes var det kun knapt 1/4 af de alene-boende demente, der klarede madlavningen
selv. Tallet kan dog vere lavere, idet en del af disse demente kan formodes at have indtaget
deres varme maltid pa et dagcenter, som de var tilknyttet. Andre hyppige opgaver som pargrende
udfgrte for alene-boende demente var karakteriserede ved at vere mere praktisk orienterede og
udadrettede (tabel 7). Det gjaldt sdledes besgg i bank og pa posthus, indkgb, og kontakt til
hjemmeplejen. Desuden ydede knap halvdelen (43,5%) af pargrende, der ikke var samboende
med den demente, hjelp til tgjvask.

Tabel 7 Hjelp til demente ydet af pargrende, der ikke er samboende
med den demente

Ikke-samboende

Pargrendes ydelse til demente (N=92)
n %
Ga i banken 73 79,3
Kontakt til hjemmeplejen 72 78,3
Indkgb 67 72,8
Sméreparationer i hjemmet 64 69,6
Ga pa posthuset 64 69,6
Tgjvask 40 43,5
Havearbejde 35 38,0
Renggring 26 28,3
Madlavning 9 9,8

I alt 62 demente var tilknyttede et dagcenter, med lige store proportioner i de to grupper af henholdsvis
demente samboende og ikke-samboende med en pargrende. Der var heller ikke forskel i hyppigheden af
dagcenterbesgg.

De pargrende var overvejende tilfredse med den indsats der ydedes fra hjemmeplejens side. Iseer blandt
pargrende, som var samboende med den demente, var stort set alle meget eller nogenlunde tilfredse med
den hjelp, der blev ydet, og ca. 3/4 (76,6%) af pargrende, der ikke bor sammen med den demente, mente
det samme. Den resterende 1/4 fordelte sig ligeligt pa nogen som var utilfredse eller svarede ’ved ikke’.

En betydelig andel (32,6%) af de pargrende havde oplevet situationer, hvor den demente ikke havde
kunnet finde hjem igen pa grund af geografisk desorientering. Dette var forekommet lige hyppigt uanset
om den pargrende boede sammen med den demente eller ej. Derimod var der signifikant flere af de
pargrende, som var samboende med en dement, der udtrykte at de ikke kunne lade den demente vere
alene i selv kortere perioder, sammenlignet med pargrende, som ikke boede sammen med den demente,
henholdsvis 20,3% og 3,3% (p=0,001). Et sddant behov for opsyn kan bidrage til belastning af den
pargrende, som er samboende med den demente.



Diskussion af den dementes funktionsniveau og behov for hjalp

De demente, der indgar i nerverende undersggelse, havde et relativt hgjt funktionsniveau, men havde
alligevel behov for hjzlp til daglige faerdigheder fra en anden person. For samboende demente ydedes
denne hjelp iser af den samboende pargrende, som til gengaeld fik mindre hjelp fra hjemmeplejen, mens
alene-boende demente fik mere hjelp fra hjemmeplejen. Resultaterne tyder saledes pa, at pargrende, som
er samboende med den demente, yder en stor hjelp i den daglige pleje og omsorg af den demente, hvilket
reducerer hjemmeplejens opgaver. Samtidig gav de samboende pargrende udtryk for, at de var tilfredse
med den hjelp, de fik fra hjemmeplejen, hvilket tyder pa, at en eventuel belastning ikke skyldes
insufficient hjelp fra hjemmeplejen. Alene-boende demente fik ogsa megen praktisk hjelp af deres
pargrende, iser til udadrettede funktioner. Sammenlignes pargrende, der ikke er samboende med den
demente med pargrende, som er samboende med den demente, havde sidstnevnte gruppe hyppigere
problemer med at lade den demente vare alene i selv kortere perioder. Dette er dog forventeligt, idet
alene-boende demente, som kunne have et problem med at vaere alene, ma formodes at blive visiteret
hurtigt til institution, og derfor ikke vil vere at finde i denne population af diagnosticerede og behandlede
demente. Dette forhold kunne tyde pa en vis forekomst af adfeerdsmassige problemer blandt samboende
demente, men herudover har sadanne problemer ikke veret genstand for nerverende undersggelse,
hvorfor det heller ikke er muligt at udtale sig om den dertil hgrende belastning af de pargrende, som er
fundet i andre undersggelser.

Selvvurderet helbred og sundhedsrelateret livskvalitet for pargrende

Selvvurderet helbred og sundhedsrelateret livskvalitet beskrives i dette afsnit for de pargrende til
demente, hvor der dels ses pa nerverende undersggelsens resultater og dels foretages sammenligninger
med den generelle befolkning. Den generelle befolkning omfatter fglgende undersggelser: A) Sundheds-
og sygelighedsundersggelse for 2000 (SUSY2000)8, der bl.a. maler danskernes sundhed og sygelighed
ved hjelp af SF-36 og EQ-5D. Undersggelsen bestar af et personligt interview og et selvadministreret
spgrgeskema foretaget pa en stikprgve pa 22.500 danske statsborgere pa 16 ar og derover. B) En
befolkningsundersggelse (BF) gennemfort af forskere ved Syddansk Universitet. Ca. 1.300 personer er
blevet interviewet ud fra et spgrgeskema, der bl.a. indeholder EQ-5D (11;12).

Selvvurderet helbred

Selvvurderet helbred malt ved SF-12 er vurderet for hver generation separat, idet man kan forvente en
aldersrelateret indflydelse pa det generelle helbred (eldre har flere sygdomme/funktionstab end yngre).
Der var markante forskelle mellem Genl- og Gen2-pargrende (venstre del af tabel 8), idet ca. en tredjedel
af Genl-péagrende rapporterede mindre godt/darligt helbred til sammenligning med mindre end en
tiendedel blandt Gen2-pargrende.

Foretages en aldersspecifik sammenligning med den generelle befolknings helbredsvurdering (31) ses
tilsvarende procentfordelinger for generation 2. Ligeledes ses for Genl-pargrende, at disse vurderer deres
helbred darligere end den generelle befolknings vurdering. Ved opdeling af SF-12-spgrgsmalet om

¥ Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed. Undersggelsen
er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen
siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.



generelt selvvurderet helbred i 2 kategorier (kategori 1: *fremragende, valdig godt og godt” overfor
kategori 2: mindre godt og darligt’) havde en signifikant hgjere andel af Genl-pargrende et darligere
selvvurderet helbred (32,8%) sammenlignet med Gen2-pargrende (9,0%) (Chi® 13,78, p<0,001).
Selvvurderet helbred vurderet i forhold til pargrendes sambostatus med den demente viste en tilsvarende
fordeling. Saledes rapporterede pargrende, som var samboende med den demente, hyppigere et darligt
selvvurderet helbred, end pargrende, der ikke boede sammen med den demente.

Tabel 8 Sammenligning af generelt selvvurderet helbred (SF-12)

Pargrende til demente SUSY2000”
Generation 1 Generation 2
Generation 1 Generation 2 . .
(65 ar+) (35-64 ar)
N=64 N=89

N=1.728 N=5.596

Selvvurderet
n % n % n % n %

helbred
Fremragende 3 4.7 14 15,7 63 3,6 599 10,7
Veldig godt 8 12,5 38 42,7 380 22,0 2.362 42,2
Godt 32 50,0 29 32,6 865 50,1 2.028 36,2
Mindre godt 18 28,1 7 7,9 341 19,7 483 8,6
Darligt 3 4,7 1 1,1 79 4,6 124 2,2

" Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for
Folkesundhed. Undersggelsen er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.):
Sundhed og sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut
for Folkesundhed, 2002.

Det selvvurderede helbred kan deles op i fysisk helbred og psykisk helbred (tabel 9) og i begge kategorier
blev der stillet spgrgsmal om den pargrende inden for de seneste 4 uger har ndet mindre end de gerne
ville, eller har veeret begreenset i hvilken slags arbejde eller andre aktiviteter de har kunnet udfgre. Over
halvdelen af Genl-pargrende svarede, at sdvel deres fysiske som psykiske helbred havde begranset dem,
mens en mindre andel af Gen2-pargrende gav udtryk for det samme. Forskellen mellem de to
generationer var signifikant i alle delspgrgsmal (tabel 9), og @ndredes ikke, nar de pargrende blev inddelt
efter om de var samboende med den demente eller e;j.

Foretages en sammenligning af vurderinger af helbred inden for de sidste 4 uger for henholdsvis de
pargrendes og tilsvarende aldersgrupper i befolkningen ses at de pargrende generelt vurderes deres
helbred darligere end befolkningen. Dette ses iser hos Genl-pargrende. Svarfordelingerne af Gen2-
pargrendes vurdering af fysisk helbred er tilnaermelsesvis lig befolkningens vurdering. Pargrende til
demente (uanset generation) oplever i hgjere grad fglelsesmassige problemer end den generelle
befolkning. Dette drejer sig iser om ikke at fgle sig rolig og afslappet og ikke at fgle sig fuld af energi,
hvor over halvdelen af Genl-pargrende samt en tredjedel Gen2-pargrende har problemer, mens det kun er
geldende for henholdsvis 15,2% og 24,7% af befolkningen i generation 1 og henholdsvis 8,4% og 13,7%
af befolkningen i generation 2.



Tabel 9 Sammenligning af psykisk og fysisk selvvurderet helbred (SF-12) inden for de seneste 4 uger

Pargrende til demente

Susy”
Generation Generation 1 Generation2
Generation 1 )
N=64 2 Chi (65 ar+) (35-64 ar)
Inden for de sidste 4 uger har - - N=89 N=1.728 N=5.596
n %0 n Yo P N Y% n Yo

Fysisk helbred bevirket
...ndet mindre end gnsket 33 516 22 25,0 <0,01 773 48,7 1.115 20,2
...veeret begrenset i (dagligt) arbejde eller

35 55,6 16 18,4 <0,001 665 432 872 15,9
andre aktiviteter

Psykisk helbred bevirket
...ndet mindre end gnsket 36 56,3 29 32,6 <0,01 595 37,7 962 17,4
...udfgrt arbejde mindre omhyggeligt 23 35,9 15 16,9 <0,01 301 19,4 420 7,6
Ikke fglt Dem rolig og afslappet (/idt af
34 53,1 28 31,5 <0,01 245 15,2 465 8.4

tiden, intet tidspunkt)
Ikke fglt Dem fuld af energi (/idt af tiden,
36 56,3 28 31,5 <0,01 438 24,7 764 13,7

intet tidspunkt)

Fglt Dem trist til mode (hele tiden, meste af

24 37,5 8 9,0 <0,001 295 18,5 732 13,2
tiden, hel del af tiden, noget af tiden)

Psykiske/fysiske problemer har
vanskeliggjort at se andre mennesker en

11 17,2 1 1,1 <0,001 279 16,4 463 8,3
stor del af tiden (hele tiden, meste af tiden,

noget af tiden)

" Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed. Undersggelsen
er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen
siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

Kun fa kgns-specifikke forskelle kan identificeres. Blandt Genl-péargrende var der signifikant flere
kvinder end mand, som angav problemer med manglende energi (SF-12: inden for de seneste 4 uger fplt
Dem fuld af energi lidt af tiden eller pa intet tidspunkt) (kvinder: 63,3%, meend: 33,3%; n=36; p<0,05),
mens der kun var en tendens i samme retning blandt mandlige og kvindelige Gen2-pargrende for det
tilsvarende spgrgsmal (kvinder: 36,9%, meend:16,7%; n=28; p=0,07) (data ikke vist). Derimod var der
ingen kgnsforskel hverken i Genl- eller Gen2-pargrende for de gvrige SF-12-spgrgsmal om fglelser (fplt
Dem rolig og afslappet lidt af tiden eller pd intet tidspunkt, og folt Dem trist til mode hele tiden, det meste
af tiden, eller noget af tiden).

Foretages en sammenligning af selvvurderet fysisk helbredsstatus blandt pargrende til demente og den
generelle befolkning (SUSY2000), ses ingen vasentlige forskelle mellem aldersgrupper (figur 4), nér der
ses bort fra de aldersgrupper, hvor antallet af respondenter er under 5 (se note under figur 4).



Figur 4 Sammenligning af generelbefolkningen og pargrende til demente: Selvvurderet fysisk helbred
(SF12) for kvinder og maend i henhold til alder

Fejl! Ugyldig kaede.

Noter: Figuren indeholder gennemsnitsveerdier for hver aldersgruppe. Verdierne bygger pa SF12-veerdier. Jo hgjere
verdi, jo bedre selvvurderet helbred.

*) Der kan ikke foretages sammenligning af aldersgrupperne 20-29 ar og 30-39 ér for kvindelige pargrende samt for
aldersgrupperne under 50 ar og over 80 ar for mandlige pargrende, da der fra nerverende undersggelse enten ikke
indgér nogen respondenter eller kun indgar fa respondenter dvs. 5 respondenter og derunder.

*%) Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed.
Undersggelsen er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000
& udviklingen siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

Derimod viser en tilsvarende sammenligning for det psykiske helbred at savel mend som kvinder
vurderer deres psykiske helbredstilstand darligere end den generelle befolkning, nar der tages hgjde for
alder og kgn (figur 5).



Figur 5 Sammenligning af generelbefolkningen og pargrende til demente: Selvvurderet psykisk helbred
(SF12) for kvinder og maend i henhold til alder
Fejl! Ugyldig keede.

Noter: Figuren indeholder gennemsnitsvardier for hver aldersgruppe. Vardierne bygger pa SF12-verdier. Jo hgjere
verdi, jo bedre selvvurderet helbred.

*) Der kan ikke foretages sammenligning af aldersgrupperne aldersgruppen 20-29 ér for kvindelige pargrende samt
for aldersgrupperne under 50 ar og over 80 ar for mandlige pargrende, da der fra nervarende undersggelse enten
ikke indgar nogen respondenter eller kun indgér fa respondenter dvs. 5 respondenter og derunder.

**) Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed.
Undersggelsen er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000
& udviklingen siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

Sundhedsrelateret livskvalitet

I de pargrendes vurdering af sundhedsrelateret livskvalitet, malt ved EQ-5D, var &ngstelighed/depression
signifikant hyppigere blandt Genl-pargrende end blandt Gen2-pargrende (tabel 10). Men sammenlignes
de pargrendes sundhedsrelaterede livskvalitet med befolkningens (SUSY2000) ses Gen2-pargrende at
vere pa niveau med den tilsvarende aldersgruppe i befolkningen (smerter/ubehag og angst/depression),
mens Genl-pargrende har et markant lavere niveau sammenlignet med den tilsvarende generation i
befolkningen.

Blandt de gvrige livskvalitetsrelaterede spgrgsmal havde Gen-1 pargrende hgjere andele med smerter og
ubehag, samt problemer med at udfgre seedvanlige aktiviteter, end Gen2 pargrende, mens der ingen
signifikante forskelle var mellem generationerne vedrgrende problemer i forbindelse med beveaegelighed
eller personlig pleje (tabel 10). Sammenligning med generation 1 viser, at befolkningen har flere
problemer m.h.t. bevagelighed og personlig pleje end pargrende. Omvendt har Gen1-pargrende flere
problemer med s@dvanlige aktiviteter, smerter/ubehag og angst/depression end befolkningen i samme
generation. Sammenligningen mellem Gen2-pargrende og generation 2 i befolkningen viser stort
sammenfald, dvs. at pargrendes problemer er tilsvarende de problemer, der ses i tilsvarende aldersgrupper
i befolkningen.

Tabel 10 Sammenligning af udsagn om sundhedsrelateret livskvalitet (spgrgsmal i EQ-5D) for pargrende og
den generelle befolkning fordelt pa generation

Pargrende til demente ,
SUSY2000”
Generation 1 Generation 2
Generation 1 Generation 2 Chi? (65 ar+) (35-64 ar)
N=1.775 N=5.596
EQ5D™ n % n % p n % n %
Bevagelighed
Ingen problemer 54 84,4 83 93,3 1.251 72,1 5.162 91,8
Nogle problemer med at udfgre 10 15,6 6 6,7 n.s. 468 27,0 458 8,1
Sengeliggende 0 - 0 0,0 16 0,9 3 0,1
Personlig pleje




Ingen problemer 62 96,9 88 98,9 1.579 91,1 5.524 98,3
n.s
Nogle problemer med at udfgre 2 3,1 1 1,1 123 7,1 84 1,5
Kan ikke udfgre 0 - 0 - 31 1.8 10 0,2
Saedvanlige aktiviteter
Ingen problemer 37 57,8 72 80,9 1.058 62,3 4.564 81,2
Nogle problemer med at udfgre 23 35,9 17 19,1 <0,01 455 26,8 876 15,6
Kan ikke udfgre 4 6,3 0 - 184 10,8 178 32
Smerter/ubehag
Ingen 20 31,3 52 58,4 794 46,7 3.320 59,4
Moderate 40 62,5 35 39,3 <0,01 823 48,4 2.117 37,9
Ekstreme 4 6,3 2 2,2 84 4,9 149 2,7
Angst/depression
Ingen 30 46,9 72 80,9 1.306 77,6 4.608 82,4
Moderat 31 484 17 19,1 <0,001 355 21,1 948 17,0
Ekstremt 3 4,7 0 - 23 1,4 36 0,6

" Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed. Undersggelsen
er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen
siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

) For definition af de enkelte EQ5D-spgrgsmal henvises til spgrgeskemaet i bilag 2.

Malt ud fra en VAS (Visuel Analog Scala) og i trad med de foregaende resultater vurderede
Genl-pargrende deres helbred som darligere end Gen2-pargrende, henholdsvis 66,3 (SD: 21,4)
og 78,3 (SD: 18,9) pa en skala fra 0 (darligst mulige helbred) til 100 (bedst mulige helbred).
Forskellen var signifikant (ANOVA F-test: 12,8; p<0,001) og viste sig ogsa ved inddeling efter
om den pargrende var samboende eller ikke med den demente (henholdsvis gennemsnitsscore
78,3 (SD: 19,4) og 65,8 (SD: 20,6) (F-test: 13,7; p<0,001)).

Der var en tydelig kgnsforskel i maling af livskvalitet ud fra EQ-5D. Der var signifikant flere
kvindelige Genl-pargrende, som var moderat eller ekstremt &ngstelige eller deprimerede
sammenlignet med mandlige Genl-pargrende, henholdsvis 63,3% og 20,0% (Chi2 8,633;
p<0,01). De tilsvarende proportioner blandt kvindelige og mandlige Gen2-pargrende, viste
samme tendens, men var ikke signifikant forskellige, henholdsvis 21,5% og 12,5% (data ikke
vist).

Figur 6 og 7 viser en sammenligning af livskvalitet for nervarende undersggelse og de to
befolkningsundersggelser fordelt pa alder for henholdsvis kvinder og meand. Figur 6 viser de
kvindelige deltagere. Sammenlignes indenfor de gvrige aldersgrupper ses der en lille tendens til,
at kvindelige pargrende til demente har en darligere vurderet livskvalitet end den kvindelige
befolknings vurdering.

Figur 6 Sundhedsrelateret livskvalitet (EQ5D) for kvinder fordelt pa aldersgrupper.
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Noter: Figuren indeholder gennemsnitsveerdier for hver aldersgruppe. Verdierne bygger pA EQ5D udregnet med
danske VAS-vegte (32, under udgivelse). Jo hgjere EQ-5D-veardi, jo bedre livskvalitet.

*) Der kan ikke foretages sammenligning af aldersgrupperne 20-29 ar og 30-39 ar, da tallene fra nzrvarende
undersggelse bygger pa meget fa observationer dvs. 5 respondenter og derunder.

**) Data stammer fra befolkningsundersggelsen beskreveti (11;12).

*%%) Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed.
Undersggelsen er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000
& udviklingen siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

Figur 7 viser de mandlige deltagere. Sammenlignes pargrende til demente med befolkningen ses, at de
mandlige pargrende til demente vurderer deres livskvalitet som darligere end den mandlige befolknings
vurdering, dog med undtagelse af mandlige pargrende i aldersgruppen 50-59 éar, hvis vurdering ligger
over den mandlige befolknings vurdering. Yngre mandlige pargrende synes at vurdere deres livskvalitet
hgjere end den generelle befolkning, mens @ldre mandlige pargrende synes at vurdere deres livskvalitet
lavere med undtagelse af de mand pa 80 ar og der over. Antallet af mandlige pargrende er dog s
beskedent (N=39), at det ikke tillader yderligere tolkning.

Figur 7 Sundhedsrelateret livskvalitet (EQ5D) for mend fordelt pa aldersgrupper.
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Noter:  Figuren indeholder gennemsnitsvardier for hver aldersgruppe. Vardierne bygger pd EQS5D udregnet med
danske VAS-vegte (33, under udgivelse).

Jo hgjere EQ-5D-verdi, jo bedre livskvalitet.
*) Det er ikke muligt at foretage en sammenligning mellem aldersgrupperne 40-49 ar og >=80 ar, da tallene fra
nerverende undersggelse bygger pd meget fa observationer dvs. 5 respondenter og derunder.
**) Data stammer fra befolkningsundersggelsen beskreveti (11;12).
*%%) Data stammer fra Sundheds- og sygelighedsundersggelsen 2000, Statens Institut for Folkesundhed.
Undersggelsen er detaljeret beskrevet i: Kjgller M & Rasmussen NK (red.): Sundhed og sygelighed i Danmark 2000
& udviklingen siden 1987. Kgbenhavn: Statens Institut for Folkesundhed, 2002.

Diskussion af selvvurderet helbred og sundhedsrelateret livskvalitet

At Genl-pargrende har darligere selvvurderet helbred sammenlignet med Gen2-pargrende kan delvis
forklares ud fra den hgjere alder. Men ogsé ved sammenligning af Genl-pargrende med tilsvarende
generation og aldersgrupper hos befolkningen (SUSY2000) vurderer Genl-péargrende deres helbred
ringere end den generelle befolkning. Dette kan ikke forklares af en evt. hgjere plejetyngde for pargrende,
som er samboende med den demente, idet der ikke var signifikant forskel pa funktionsniveauet hos
demente samboende og ikke-samboende med en pargrende. Pargrende, som var samboende med den
demente, var heller ikke utilfredse med den hjlp, de fik fra hjemmeplejen, hvorfor man kan konkludere,
at det formentlig ikke er den fysiske belastning i forbindelse med pleje af den demente, der udlgste det

nedsatte selvvurderede helbred.

At Genl-pargrende hyppigere rapporterede angst og depression end Gen2-pargrende kan vere et udtryk
for den belastning, som den pargrende berer pa, og er i overensstemmelse med udenlandske
undersggelser (3;4;6-8;10). At kvindelige Genl-pargrende hyppigere giver udtryk for depression end
mandlige er ogsa i trdd med andre undersggelser. Til gengld ses i nerverende undersggelse at
kvindelige Genl-pargrende, ud over depression ogsa hyppigere giver udtryk for engstelighed end
mandlige pargrende, hvor andre har fundet en modsat kgnsfordeling. Sammenfattende kan man sige at



iseer Genl-pargrende er udsatte for en psykisk belastning, mens den fysiske belastning i det store og hele
svarer til den generelle befolknings.

Pargrendes sociale netverk og fglelser

Det sociale netvark synes velfungerende for alle pargrende til demente. Saledes havde over 90% af savel
samboende med den demente, som ikke-samboende med den demente, mindst ét familiemedlem, de
kunne tale med, hvis de havde problemer. Derimod havde pargrende samboende med demente signifikant
feerre venner at tale problemer med, sammenlignet med pargrende, der ikke boede sammen med den
demente, henholdsvis 64,8% og 80,6% (p<0,05). De tilsvarende proportioner for Genl og Gen2-
pargrende var derimod mindre og ikke signifikant forskellige.

De pargrende i nerverende undersggelse var ikke isolerede. Omtrent 95% af alle pargrende havde haft
besgg i deres hjem mindst én gang inden for den seneste maned, mens det kneb lidt mere for pargrende
samboende med den demente at komme pa besgg hos andre, sammenlignet med ikke-samboende
pargrende, henholdsvis 83,0% og 94,9% (p<0,05). Der ses generelt ikke stor forskel mellem pargrende,
henholdsvis samboende og ikke-samboende med den demente, nar det drejer sig om fglelser relateret til
den dementes tilstand (tabel 11).

Tabel 11 Sammenligning af pargrendes folelser overfor den demente for pargrende
henholdsvis samboende og ikke-samboende med den demente.

Samboende Ikke-samboende Chi?
(N=54) (N=99)
Den pargrendes folelser n Y% n Y% p
Serger over 43 79,6 73 73,7 n.s.
Fgler sig ensom 36 66,7 29 29,3 <0,001
Har fglelse af vrede 33 61,1 55 55,6 n.s.
Skjuler fglelser 33 61,1 40 40,4 <0,05
Fgler skyld pga. disse fglelser 24 444 36 36,4 n.s.
Fgler sig skyldig 17 315 21 21,2 n.s.
Har fglelse af skam 12 22,2 18 18,2 n.s.
Kan vare bange for 8 14,8 11 11,1 n.s.

Sorg og vrede, samt i mindre grad skyldfglelse, var hyppige fglelser hos pargrende til demente, uanset om
de pargrende boede sammen med de demente eller ej. Kun ensomhed og skjul af fglelser var signifikant
hyppigere blandt pargrende samboende med en dement.

Diskussion af pargrendes sociale netveerk og falelser

Blandt alle pargrende til demente var sorgfglelse over for den demente en hyppig folelse.
Ensomhedsfglelsen var hyppig blandt pargrende samboende med en dement (i over halvdelen af
tilfeeldene). Ensomheden kan skyldes at hverdagen med den demente medfgrer en vis isolation og at
pargrende samboende med den demente hyppigere tilhgrer den ®ldste generation med deraf fglgende



stgrre frafald af venner og familie. At pargrende samboende med den demente oftere skjuler deres fglelser
end ikke-samboende pargrende, kan skyldes generationsforskelle, idet aldre generationer i hgjere grad
end yngre kan have svert ved at tale om deres fglelser over for andre.

Sorg, ensomhed og vrede kan bidrage til fglelsen af stress og manglende overskud. Det er i trad med
andre undersggelsers fund af gget stress og reduceret overskud blandt pargrende til demente, hvilket igen
kan have en negativ indflydelse pa den pargrendes selvvurderede helbred.

Forbrug af tilbud til pargrende til demente

Der findes en reekke forskellige tilbud, som pargrende til demente kan benytte. Det drejer sig om
forskellige stgtte- og radgivningstilbud i form af telefonradgivning (fx Demenslinien), pargrendegrupper
og sociale arrangementer (fx spisning, sangaftner eller foredrag) samt kurser, der streekker sig over en
eller flere dage (fx seminarer og hgjskolekurser). Ligeledes tilbydes aflastning, hvor den demente kan
komme pé aflastningsplads (fx pa et plejehjem eller andre kommunale tilbud jf. Serviceloven), og
aflgsning, hvor der kommer en person ud og er hos den demente nogle timer (fx fra Rgde Kors,
Aldresagen eller fra kommunen jf. Serviceloven). Figur 8 viser de pargrendes viden om brug af samt
interesse for disse tilbud.



Figur 8 Pargrendes viden, brug og interesse for tilbud.
Fejl! Ugyldig keede.
Note:

" Der indgér kun pargrende, som har kendskab til tilbudet.
™ Der indgér alle pargrende eksklusive dem der har gjort brug af tilbudet.
" Der indgar pargrende, som tidligere har brugt tilbudet.

De mest kendte tilbud blandt de pargrende var pargrendegrupper (80,4%), aflastning (64,9%) og
telefonradgivningen (56,9%), og de mest brugte tilbud var deltagelse i sociale arrangementer (31,9%) og
pargrendegrupper (30,8%). Mellem 18,5% og 39,1% af de pargrende, der tidligere havde gjort brug af et
af de nzvnte tilbud, var interesserede i at ggre brug heraf igen. Interessen var stgrst for tilbud som 1-dags
kurser (39,1%), sociale arrangementer og aflastning (begge 30,1%). Ses der isoleret pa de pargrende, som
ikke pa forhand havde haft kendskab til de enkelte tilbud, sés en stor interesse for 1-dags kurser (41%),
pargrendegrupper (33,3%) og sociale arrangementer (32,1%).

Diskussion af brug af tilbud til pargrende til demente

Brug af tilbud til pargrende til demente forudsetter, at de pargrende har kendskab til tilbuddet. De tilbud,
som var mest kendte hos de pargrende, var deltagelse i pargrendegrupper, brug af aflastning og brug af
telefonradgivning, mens de mest brugte tilbud var deltagelse i sociale arrangementer og deltagelse i
pargrendegrupper. Der er pargrende, som gnsker at ggre brug af tilbud, de ikke tidligere har gjort brug af
og/eller som de ikke tidligere har haft kendskab til. Iszer 1-dags kurser for pargrende blev efterspurgt
(41,0%).

Konklusion

Der er en naturlig forskel i demografiske karakteristika for de to grupper af pargrende, idet Gen1- og
péargrende, som er samboende med den demente, typisk er &ldre end Gen2-pargrende, der ikke bor
sammen med den demente. Denne aldersforskel forklarer med stor sandsynlighed at pargrende
samboende med den demente primert er uden for arbejdsmarkedet, og at de vurderer deres generelle
helbred darligere end pargrende, der ikke bor sammen med den demente, fordi &ldre mennesker ofte har
flere sygdomme end yngre.

Som tidligere angivet viser udenlandske undersggelser, at pargrende til demente oftere giver udtryk for
darligt fysisk helbred, manglende overskud, stress og isolation, samt har symptomer pa angst og isolation
end reprasentanter for den generelle befolkning. Dette bekraeftes ogsa i nervaerende undersggelse, der
viser, at:
e samboende til demente hyppigere vurderer deres generelle helbred darligere sammenlignet med
den generelle aldersmatchede befolkning,
e pargrende, savel samboende som ikke-samboende med den demente, hyppigere udviste angst og
depressions-symptomer sammenlignet med den generelle befolkning (aldermatchet),



e pargrende, savel samboende som ikke-samboende med den demente, hyppigere vurderede deres
psykiske helbred inden for de seneste 4 uger darligere, mens det selvvurderede fysiske helbred
var pa niveau med den aldersmatchede befolkning,

e iser xldre kvindelige pargrende samboende med den demente havde et darligere selvvurderet
psykisk helbred i sammenligning med deres mand i samme situation,

e pargrende sgrgede over den demente, og iser pargrende, som var samboende med den demente,
gav hyppigt udtryk for fglelser som ensomhed og vrede, men ogsa at de skjulte disse fglelser for
andre.

Pleje og omsorg for den demente varetages i et samspil mellem samleveren, familien og den kommunale
aldrepleje. For at imgdega den demografiske udviklings udfordringer med en stigende andel af aldre
(iser kvinder), er det vigtigt at inddrager de i undersggelsen belyste vasentlige pargrende-karakteristika i
planlegningen af den fremtidige primar-kommunale &ldreomsorg. Ogsa organisationer og kommunale
eldreforvaltningers tiltag i retning af stgtte og tilbud til pargrende til demente bgr i hgjere grad malrettes
de pargrendes relation til den demente. Iser pargrende, som er samboende med den demente, bidrager
vesentligt og pa trods af en relativt hgj alder, med deres fysiske arbejdskraft og personlige omsorg til
plejen af de demente, - en pleje som ellers skulle have varet givet af hjemmeplejen eller andre lignende
aktgrer. En fortsat inddragelse af denne store menneskelige ressource trues dog savel af en forverring af
den dementes tilstand, som af at den psykiske belastning bliver for stor for den omsorgs- og plejegivende
pargrende.

Ud fra undersggelsens resultater kan man foresla, at:

e der bgr fokuseres pa pargrende, som er samboende med den demente,

e der bgr legges veegt pa stgtteforanstaltninger, der tager hensyn til den psykiske belastning af iszr
eldre kvinder, der patager sig omsorgsopgaver overfor den demente,

e de pargrende gnsker mere information, gerne 1-dags kurser, og at kurserne bgr indeholde
undervisning om de fglelsesmassige belastninger samt varktgjer til at forholde sig dertil,

e sociale arrangementer og oprettelse af netvarksgrupper fortsat udbydes, herunder muligheder for
at pargrende, som er samboende med en dement, kan komme hjemmefra for at deltage heri,

e der afsettes ressourcer til undersggelse af bedst mulig forebyggelse og stgtte til pargrende med
psykisk belastning.
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Bilag 1 Samtykkeerklzering

SAMTYKKEERKLARING

Pa de fglgende to sider er samtykkeerklaringen.
Den fgrste side er til information af respondenten og udleveres til denne.

Den anden side bedes respondenten underskrive. Den underskrevne
samtykkeerklering vedlegges spgrgeskemaet.



Samtykkeerklaering

Information om
interviewundersggelse af pargrende til demente

Ved Syddansk Universitet i Odense og Geriatrisk afdeling pa Odense
Universitetshospital er vi i gjeblikket ved at lave en interviewundersggelse blandt
pargrende til demente.

Fra Daghospitalet og Demensambulatoriet pa Geriatrisk afdeling, har vi faet at
vide, at De er pargrende til en dement person. Derfor vil vi gerne spgrge Dem, om
De vil deltage i et interview.

Anledningen til undersggelsen er, at der i Danmark 1 dag ikke findes noget samlet
billede af, hvordan det er at veere pargrende til en dement - det vere sig ®gtefaelle
til en dement eller anden person med tat tilknytning til den demente.

Formalet med undersggelsen er derfor at fa belyst de pargrendes situation, behov
og gnsker om stgtte og aflastning.

Deltagelse i undersggelsen er frivillig, og De kan nar som helst treekke Dem ud af
undersggelsen. Uanset hvad De beslutter, vil det pa ingen made pavirke den
nuvarende eller fremtidige behandling af Dem eller Deres demente pargrendes
behandling.

Alle oplysninger bliver behandlet anonymt, og vi er palagt legelig tavshedspligt.

Undersggelsen er finansieret af Socialministeriet, og er godkendt af Datatilsynet
(journalnummer 2002-41-2200).

@nsker De yderligere information, er De velkommen til at kontakte adjunkt
Christian Kronborg Andersen pa telefon 65503644, eller overleege Karen
Andersen-Ranberg pa telefon 65413038.

Lgbenummer:




Interviewundersggelse af pargrende til demente:
deres situation, behov og gnsker om stgtte og aflastning

Samtykkeerklaering

Jeg bekrafter hermed, at jeg efter at have modtaget ovenstaende
information, savel mundtligt som skriftligt, indvilger i at deltage i
undersggelsen, Jeg er informeret om, at det er frivilligt at deltage, og at
jeg nar som helst kan treekke mit tilsagn om deltagelse tilbage, uden at
dette vil pavirke den nuvarende eller fremtidige behandling af mig eller
min pargrende.

Dato: Underskrift:




Bilag 2 Spergeskema og interviewguide

Lgbenummer:

SPORGESKEMA

Pargrende til demente:
Deres situation, behov og gnsker om stgtte og
aflastning



Kere deltager

Tak fordi De vil deltage i denne undersggelse.
Undersggelsen er et samarbejde mellem Syddansk Universitet og Geriatrisk afdeling pa Odense Universitetshospital.

Formalet er at belyse de pargrendes situation, behov og gnsker om stgtte og aflastning, da der i dag ikke findes et
samlet billede heraf.

Det er frivillig at deltage i undersggelsen, og De kan nar som helst trekke Dem ud af undersggelsen. Uanset hvad De
beslutter, vil det pa ingen made pavirke den nuvarende eller fremtidige behandling af Dem eller Deres demente
péargrendes behandling.

Alle oplysninger bliver behandlet anonymt, og vi er palagt leegelig tavshedspligt.

Undersggelsen er finansieret af Socialministeriet, og er godkendt af Datatilsynet (journalnummer 2002-41-2200).

Med venlig hilsen

Christian Kronborg Andersen Karen Andersen-Ranberg  Annette Strid
Adjunkt Overlege Lage
Syddansk Universitet Afd. G, OUH Afd. G, OUH
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Baggrund og relation til den demente

1 Hvornér er De fodt? Fgdselsdato: Evt. skrives
(n=152) Gennemsnit: 62,39 ar (SD = 12.993 | kun fgdselsar

2 Deres kgn? Kvinde 74,5%

(n=153) Mand 25,5%

3 Bor De alene? Nej 86,9% & spg. 4
(n=153) Ja 13,1% @ spg. 5

4 Hvem bor De sammen med? Agtefelle/samlever.........ccccceeeieencennen. 75,9% | = spg. 6
(n=133) Barn/D@In.........c.oveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeens 3,0%

Agtefzlle/samlever og barn/bgm........21,1%
Forzldre 0,0%

Sgskende0,0%

Venner/veninder ...........ccoeeeeeevveeeennneeeeennes 0,0%
Andre  0,0%

5 Siden hvornar har De boet alene? SKriv arstal: ....c.cccvevveereecieneeieieee e,

(n=18) Gennemsnit: 8,06 ar (SD = 13,67)
6 Hyvilken relation har De til Deres Agtefelle/samlever/partner...................... 39,5% | = spg.7
pérgrende som lider af demens? Tidligere gtefelle/samlever/partner........... 0,7% | ellers ga til
(n=152) Sen 15,8% spg. 6a.
Datter 36,8%
SVIZEISBN ...oovveeiieieeiieie et ee e 0,0%
SVIZErdatter ......coeeveerveeieneneeieneeeeneeiene 3,2%
Barnebarn ............ccoovviiiiiiiiieeees 0,7%
Anden slegtning/ven/nabo.............ccc..ee... 2,0%
Andet: Skriv:__ ... 1,3%
6a  Har Deres demente pargrende en Nej 87,5%

@gtefzlle/samlever? Ja. 12,5%

(n=88)

7 Hvad er Deres demente pargrendes
alder Skriv alder: .....coceeveeeneeneeniieeeieee,

(n=150) Gennemsnit: 79,85 ar (SD = 8,079)

8 Hvad er Deres demente pargrendes Kvinde 57,0%

kgn?
(n=151)

Mand 43,0%
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Sociale baggrund

9 Har De bgrn? Nej 6,5% & spg. 13
(n=153) Ja. 93,5% @ spg. 10
10 Hvor mange bgrn har De? Skriv antal ........cccceevveenieniiniiiene.
(n=82) Gennemsnit:2,13 bgrn (SD=0,798)
11 Hvor ofte ser De Deres bgrn? Hver dag eller n@sten hver dag....... 29,1%
(n=141) Flere gange om ugen........cc..cocuee.e. 15,6%
Cirka én gang om ugen ................... 23,4%
1-3 gange om maneden ................... 21,3%
Sjeldent, ikke hver méaned .............. 10,6%
Ingen kontakt.........cooceeveenienicenenen. 0,0%
Ingen levende bgrn...........cccceeeneeenne 0,0%
12 Hvor ofte har De telefonkontakt med Deres ~ Hver dag eller nsten hver dag....... 24.4%
bgrn? Flere gange om ugen.............cc......... 38,5%
(n=135) Cirka én gang om ugen ................... 30,4%
1-3 gange om maneden ..................... 5,9%
Sjeldent, ikke hver méned ................ 0,7%
Ingen kontakt........ccooceeveiiiiniinenen. 0,0%
Bruger aldrig telefonen ..................... 0,0%
Har ingen telefon..........ccocceeeeenencee. 0,0%
13 Har De bgrnebgrn? Nej 40,5% & spg. 16
(n=153) Ja 59,5% & spg. 14
14 Hvor mange bgrnebgrn har De? Skriv antal .........cccoovevvveviiieieeeeeeen,
(n=89) Gennemsnit: 4,27 bgrnebgrn(SD = 3,04)
15 Har De set deres bgrnebgrn inden for den Nej 6,6%
sidste méned? Ja, en enkelt gang eller to................ 38,5%
(n=91) Ja, flere gange.......cceceveveeienenncnnn 54.,9%
16 Hvor ofte ser De sgskende, anden Hver dag eller n@sten hver dag....... 16,4%
familie, venner og kollegaer? Flere gange om ugen........................ 20,4%
(n=152) Cirka én gang om ugen ................... 21,1%
1-3 gange om maneden ................... 22,4%
Sjeldent, ikke hver méaned .............. 17,1%
Ingen kontakt.........cooceeneiiiiniienenen. 2,6%
17 Hvor ofte er De i telefonkontakt med Hver dag eller n@sten hver dag....... 14,4%
spskende, anden familie, venner og kol- Flere gange om ugen....................... 30,1%
legaer? Cirka én gang om ugen ................... 23.5%
(n=153) 1-3 gange om maneden ................... 20,9%
Sjeldent, ikke hver maned ................ 9,1%
Ingen kontakt.........ccoceeveenienicenicnnen. 2,0%
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Sociogkonomiske forhold

18  Er Dei beskaftigelse i gjeblikket? Nej 52,9% < spg. 19
(n=153) Ja. 47,1% @ spg. 22

19  Hvad er arsagen til at De ikke er i Pensioneret........ccccoeeveeveneevennennen. 67,9% | Sat ét kryds
beskeftigelse? Efterlon 17,4%

(n=81) Fortidspensioneret...................o....... 3,7%
Ledig/arbejdsl@s......cccevereeienienncene 4,9%
Orlov 1,2%
Under uddannelse............cccceeveenneenn. 0,0%
Hjemmegaende ............ccccevevueeenenne. 1,2%
Andet 3,7%

20  Hvornar gik De pa pension/efterlgn/ Spgrgsmalet

fgrtidspension/orlov? stilles i over-
ensstemmelse

eller med besvar-
elsen af spg.

Siden hvornar har De vearet 18.

ledig/arbejdslgs/under uddannelse/ Skriv arstal: .......oocevereeieneenens

hjemmegéende? Gennemsnit: 12,114r (SD=9,611)

(n=75)

21 Har Deres pargrendes sygdom og Nej 91,8% Ga herefter til
situation haft betydning for at De ikke Ja. 8,2% spg. 27
er i beskeftigelse i gjeblikket? Ved ikke 0,0%

(n=73)

22 Hvad er Deres hovedbeskaftigelse? Selvst@ndig......ccooeeeverieininneennee 8,5% | St ét kryds

(n=71) Medarbejdende ®gtefzlle............... 91 ,5 %
Lgnmodtager.......cccoeveeveeiveeneeennnnn. 0,0%

23 Er Deres ugentlige arbejdstid blev sat ned Nej 95,8% & spg. 25
som fglge af Deres pargrendes sygdom? Ja. 4,2% & spg. 24
(n=72) Ved ikke 0,0% @ spg. 25

24 Hvor mange timer arbejder De om ugen? Skriv antal timer:...........cc........

(n=3) Gennemsnit: 26 timer

25  Har De som fglge af Deres pargrendes Nej 95,8%
sygdom en mindre ansvarsfuld stilling nu i Ja. 4.2%
forhold til tidligere? Ved ikke 0,0%

(n=72)

26 Har Deres pargrendes sygdom pa anden Nej 76,0%
made pavirket Deres arbejde? Ja 15,5%

(n=71) Ved ikke 8,5%
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SF-12 Spgrgeskema om helbredstilstand

De neeste spgrgsmdl handler om Deres opfattelse af Deres eget helbred. Oplysningerne vil give et overblik over,
hvordan De har det, og hvor godt De er i stand til at udfgre Deres daglige goremal.

27  Hvordan synes De Deres helbred er alt i alt?

(n=153)

Fremragende..........cccoeveeivennnnnnee.
Veldig godt.....coecveeieniiieeiene,

Godt  39,9%

Mindre godt .......coceeviiniiniiniennen.

Diarligt 2,6%

De folgende spgrgsmdl handler om aktiviteter i daglig-
dagen. Er De pa grund af Deres helbred begreenset i disse

aktiviteter? I sd fald, hvor meget

28 Lette aktiviteter, sasom at flytte et bord, stgvsuge eller

Ja, meget begrenset............c...c......

cykle Ja, lidt begr@&nset ..........ccceevvveene. 17,1%
(n=152) Nej, slet ikke begraenset................. 70,4%
29 At ga flere etager op ad trapper Ja, meget begraenset..........cceeeeieeeennen. 9,8%
(n=153) Ja, lidt begraenset ..........ccoceevenee. 15,7%
Nej, slet ikke begranset................ 74,5%
Har De inden for de sidste 4 uger, haft nogen af fplgende
problemer med Deres arbejde eller andre daglige aktiviteter
pa grund af Deres fysiske helbred?
30 Har De naet mindre, end De gerne ville? Nej 63,8%
(n=152) Ja 36,2%
31 Har De veret begrenset i hvilken slags arbejde eller andre Nej 66,0%
aktiviteter, De har kunnet udfgre? Ja 34,0%
(n=150)
Har De inden for de sidste 4 uger haft nogen af fplgende
problemer med Deres arbejde eller andre daglige aktiviteter
pa grund af fplelsesmeessige problemer?
32 Har De naet mindre, end De gerne ville? Nej 57,5%
(n=153) Ja 42,5%
33 Har De udfgrt Deres arbejde eller andre aktiviter mindre Nej 75,2%
omhyggeligt, end De plejer? Ja 24,8%
(n=153)
34 Inden for de sidste 4 uger, hvor meget har fysiske smerter Slet ikke 53,9%
vanskeliggjort Deres arbejde (bade arbejde udenfor hjemmet  Lidt 21,8%
og husarbejde)? Noget 9,2%
(n=152) En hel del....coveierireeeiecieseeeieeene 11,2%
Virkelig meget.......cccevveveveerienenneenenn 3,.9%

(fortseettes pa neeste side)
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SF-12 Spgrgeskema om helbredstilstand

Disse spgrgsmal handler om, hvordan De har haft det i de
sidste 4 uger.

35 Hvor stor en del af tiden i de sidste 4 uger, har De fglt Dem Hele tiden.........cocoveveeeeivieeiiieeeeeeee e, 9,1%
rolig og afslappet? Det meste af tiden..........ccoceeveeieenennen. 31,4%
(n=153) En hel del af tiden..........cccccccvininiinns 19,0%

Noget af tiden ........cccevveveneerenenneennenn 20,3%
Lidt af tiden .......ccoevevveveveeieeeeceee 14,4%
Pa intet tidSpunkt.........ccevveeveerereenennnne. 5,9%

36  Hvor stor en del af tiden i de sidste 4 uger, har De veret fuld Hele tiden..........cccovvevieeiieiieciieniee, 7.2%
af energi? Det meste af tiden.........cccceeeevieneneennene 30,1%
(n=153) En hel del af tiden..........ccccocovninnnnnnnn, 20,9%

Noget af tiden ........cccceeveeerieeicnncenieen, 19,6%
Lidt af tiden .......ccoeveveeveerieeieeeeeeene 14,4%
Pa intet tidspunkt.........cccceeeeivereneniennne. 7,8%

37  Hvor stor en del af tiden i de sidste 4 uger, har De fglt Dem Hele tiden.......oooevveeeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn 0,7%
trist til mode? Det meste af tiden...........cooeevveeiiiineneennns 9,1%
(n=153) En hel del af tiden.............coeveveeennn. 11,1%

Noget af tiden ........cccceeveeenieeicnieenieen, 20,3%
Lidt af tiden ....c.eceeevveneieivineneneenee 40,5%
Pa intet tidspunkt.........ccccocveieerenenenen. 18,3%

38 Inden for de sidste 4 uger, hvor stor en del af tiden har Deres  Hele tiden..........cccccooceeviiiiniiiiinncnnnen 3,3%
fysiske helbred eller fglelsesmassige problemer gjort det Det meste af tiden..........cccceeveeiieneennenne. 1,3%
vanskeligt at se andre mennesker (fx besgge venner, En hel del af tiden.........ccccoeevevvieneneennee 3,3%
slegtninge osv.)? (n=153) Noget af tiden ........ccccevveveneenenenneenenn 14,3%

Lidt af tiden ....c.cceeevveneieivincneneeenee 19,0%
Pa intet tidSpunkt..........cccoeveevevvreriennenens 58,8%
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Livskvalitet

Hvilke af fplgende udsagn beskriver bedst Deres helbredstilstand i dag?

39 Bevagelighed

89,5%
Jeg har ingen problemer med at g omkring 10.5%
Jer har nogle problemer med at g& omkring ’
. 0,0%
Jeg er bundet til sengen
(n=153)
40 Personlig pleje
98,0%
Jeg har ingen problemer med min personlige pleje 2.0%
Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller kleede mig pa 0’0(7
Jeg kan ikke vaske mig eller kleede mig pa o
(n=153)
41  Seadvanlige aktiviteter
(fx. arbejde, studie, husarbejde, familie- eller fritidsaktiviteter)
71,2%
Jeg har ingen problemer med at udfgre mine sedvanlige aktiviteter 26,19
Jeg har nogle problemer med at udfgre mine sedvanlige aktiviteter 7
Jeg kan ikke udfgre mine s@dvanlige aktiviteter 2,6%
(n=153)
42 Smerter/ubehag
47,1%
Jeg har ingen smerter eller ubehag 49.0%
Jeg har moderate smerter og ubehag
Jeg har ekstreme smerter eller ubehag 3.9%
(n=153)
43 Angst/depression
66,7%
Jeg er ikke @ngstelig eller deprimeret 31.3%
Jeg er moderat @ngstelig eller deprimeret 5 (;(7
Jeg er ekstremt @&ngstelig eller deprimeret 7
(n=153)
44  Interview (n=147) Se interviewguide
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Spergsmal om den demente pargrende

De neeste spgrgsmal handler om Deres pdrgrende. Oplysningerne vil hjeelpe med at give et overblik over, hvor
alvorlig demenssygdommen er.

45  Spisning

Patienten er afthengig i alle henseender og ma 2.0%
mades........ooeeiiiiiiiiii
Patienten kan bruge et spiseredskab, seedvanligvis en ske, men behgver aktiv 2.0%

hjlp UNder MAITAET.......c.ecvieeieerieiieiecieeeeieee ettt ettt sveereebe s e eesesbesse e b esbesseensessensnen
Patienten kan selv spise under supervision, Hj&lp er pakravet ved tilknyttede

opgaver, som fx at komme melk/sukker i kaffen/teen, komme salt og peber

pa maden, komme smgr pa brgdet, dreje tallerkenen eller andre tilretteleggende opgaver 7.5%
Patienten kan uden hjalp spise et anrettet maltid med undtagelse af at udskeere '

kad, abne melkekarton, et 1ag osv. En anden persons tilstedeverelse er ikke
ngdvendig under spisningen. (Hermed menes, at patienten skal kunne spise selv, safremt

maden er SISt fTEIMNL) ...eoiiiiiiiieeiiee et eae e e eeare e e eeettae e e e eeareeeeeanes 18.9%
Patienten kan selv spise fra en bakke eller et bord, hvis maden er inden for ’

reekkevidde. Patienten kan ggre brug af hjelpemidler hvis ngdvendigt, kan
udskare maden, smgre brgd og tilsatte salt 0g peber 0SV. .......ccceeevieeriieiriieeiieeeeeeeeeee

69,6%
VEA TKKE .ot et 0.0%
(n=148) o
46  Forflytninger ved stol/seng
Patienten er ude af stand til at deltage i en forflytning. To medhjelpere er pakre-
vet for at flytte patienten med eller uden mekanisk hjelpemiddel.......................... 3.3%
Patienten er i stand til at deltage aktivt, men maksimal hjelp fra en person er
ngdvendig i hele fOrl@bet.........ooouiiiiiiiiii e 2.6%
Forflytning kraver hjelp fra en anden person. Hjelpen kan gelde hvilken som '
helst del af forflytningen ...........cceeeiriiiiiiiiiiii e L3%
En anden persons tilstedevarelse er pakraevet enten for at skabe tryghed eller for =7
at holde sikkerhedSmessiZe OPSYI ....vveeeeiuiiieeiiiiie ettt
Patienten klarer selv alle forflytninger fra stol til seng uanset hjelpemiddel. Hvis 7.3%
kgrestol anvendes skal patienten kunne kgre hen til sengen og selv komme i seng
UAEN PErSONASSISTANCE ...c.evveeurieenirieeiieeeieeentiee st ee et ee et e et e enbte e st e e eareeebeeesaneeeas
85,5%
VEA TKKE .ottt e
(n=151) 0,0%
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Spergsmal om den demente pargrende

47  Personlig hygiejne

Patienten er ikke i stand til at deltage aktivt i den personlige hygiejne og er

afthengig af hjelp i alle henseender.............ccoooiuiiiiriiiii i 6.0%
Hjelp er ngdvendig ved alle delaktiviteter i den personlige hygiejne..................... 8.6%
Nogen hjelp er ngdvendig pa et eller flere trin i den personlige hygiejne .............. 19.1%

Patienten er i stand til selv at udfgre den personlige hygiejne, men behgver
mindre hjelp fgr og/eller efter aktiviteten..........cueeeeiiiiiririiiee e

Patienten kan selv vaske hender og ansigt, rede har, bgrste teender og barbere sig. 19.9%
Den mandlige patient ma bruge en skrber/barbermaskine, men skal selv kunne
skifte barberblad eller sette barbermaskinen i stikkontakten, ligesom han skal
kunne tage barbermaskinen frem fra skuffe eller skab. Den kvindelige patient skal
kunne leegge make-up hvis hun bruger dette. .............ccceviriiiiiiiiiiie e
46,4%
VA TKKE ..ottt et st e st
(n=151) 0,0%
48  Toiletbesgg
Patienten er fuldsteendig afthangig af hjelp ved toiletbes@g.......cc.cevevieiirniiennnnne. 6,7%
Hjzlp er ngdvendig i alle henseender ved toiletbesgg. Patienten scorer O point,
hvis patienten slet ikke kan deltage, men 2 point hvis patienten kan hjzlpe under
LAt VEJIEANMING ...ttt e et e et e e et e e e e e e e 4.0%
Hjelp klan vere ngdvendig ved af- og paklaedning, forflytninger eller til at vaske |
NBIACT ..o e et
Opsyn er ngdvendig af sikkerhedsmassige grunde ved almindelig toiletbesgg. 8,0%
Om natten kan en toiletstol, kolbe eller baekken benyttes, men hjelp er ngdvendig
til tEMNING OZ TENZBTING ......eveeeiiiiieieiiiiee ettt ettt ettt ee et e e et e e s rabteeestee e e e
Patienten kan selv ga pa toilettet, lgsne og lukke tgjet, undga tilsnavsninger af 8,0%
tgjet samt bruge toiletpapir. Hvis ngdvendigt kan patienten bruge et bakken,
toiletstol eller kolbe om natten, men ma selv kunne tgmme og renggre det.............
73,3%
VEA TKKE .ot et
(n=150) 0,0%
49  Tage bad/foretage “etage vask”
Patienten er ude af stand til at deltage aktivt ved badning ...........ccccceveeiiiirrrernnnns 6,8%
Hjelp er ngdvendig ved alle delaktiviteter af badning ..........cccoccveeeiniiciinniicrnnnne. 20,4%
Hjelp er ngdvendig enten ved forflytninger til bad/bruser eller til at vaske og
1034 (37 USRS 15.0%
Opsyn er af sikkerhedsmessige grunde ngdvendigt ved tilpasning af vandtem-
peratur eller ved fOrflytning..........cccoeeiiiiiriiie e 16.3%
Patienten kan tage kar- eller brusebad eller foretage “etage vask”. Patienten skal ’
selv kunne foretage alle trin ved den valgte badeform, uden at der er andre
PETSONET til SEEAE ....eeiiiiiiiiiiiiiie ittt et st e e
41,5%
VEA TKKE .o e
(n=147) 0,0%
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Spergsmal om den demente pargrende

50  Mobilitet: Der scores enten i “Gangfunktion’ (inkluderer patienter med kgrestol til
transport over leengere afstande) eller “Brug af kgrestol” (kun patienter uden
gangfunktion).
Gangfunktion
Patienten er athangig af hjelp til MObilitet ..........coovviiiiiiiiiiiiiii e 1,4%
Konstant tilstedeverelse af en eller flere hjelpere er ngdvendig under gang.......... 1,4%
Hjelp er ngdvendig for at na hjelpemidler og/eller betjene dem. En person er
ngdvendig for at kunne hj@Ipe .........ccceeiiniiiiiiiiiiii e 0.7%
Patienten er uafth@ngig ved gang, men kan ikke ga 50 meter uden at hjzlp eller ’
opsyn er ngdvendig af hensyn til tryghed eller sikkerhed i farlige situationer.
Gangredskaber og hjelpemidler ma anvendes ............cccceeevvvieenieeinieenieeeiee s
Patienten er uafhengig ved gang og kan ga mere end 50 meter. Gangredskaber og 24,1%
andre hjelpemidler (fx skinner m.m.) ma anvendes, men patienten skal kunne
dette UAThENGIZL....ccoiiiiiie et e
VEA TKKE ..ttt ettt ettt ettt et et e beeabe et enbeebeebeesee s 72,4%
(n=152) 0,0%
Brug af kérestol (kun demente uden gangfunktion)
Patienten er fuldsteendig afthengig af hjelp ved brug af kgrestol..................cco....... 85,7%
Patienten kan selv kgre korte afstande pa fladt underlag, men hjlp er ngdvendig
ved alle andre faser af k@restolSbrug..........ccueeiiiiiiiiiiiiii e 14.3%
Tilstedeverelse af en person og konstant hjelp er ngdvendig ved placering af
kgrestol ved bord, SENZ MM ........eiiiiiiiiieiiieee ettt e 0.0%
Patienten kan selv kgre over normalt forekommende terren indenfor et rimeligt ’
tidsrum. Minimal assistance kan dog vere ngdvendig ved smalle passager............
For at kgre kgrestolen uathengigt skal patienten vere i stand til at kgre om 0.0%
hjgrner, vende, kgre stolen hen til bord, seng, toilet m.m. Patienten skal vere i
stand til at kgre stolen mindst 50 MELET..........cccveiriiiiiiiiiiiiiececceiee e
VEA TKKE ..ttt sttt ettt ne e ens 0,0%
(n=7) 0,0%
51  Trappegang
Sporgsmdalet er kun stillet til pargrende til demente, der har behov for eller har
mulighed for at afprgve trappegang.
Patienten kan ikKe @8 Pa trapPer......cccueeeiuieeriieriieeeiieeieesie e e eee e eniee e ens
Hjelp er ngdvendig i alle henseender ved gang pa trapper, herunder hjzlp ved 6.7%
. . , %0
brug af ganghjelpemidler...........occoiiiiiiiiiii e
Patienten kan selv ga op og ned, men kan ikke bare ganghjelpemidler og
beh@ver opsyn 0Z hJ@IP......couieiiiiiiiiii e 10,1%
I almindelighed er hjzlp ungdvendig. Til tider er opsyn ngdvendig af sikkerheds-
MESSIZE GIUNAE......ceiiiiiiiiiiiiie ettt ettt e et e e s rabaee e s sabeeeeeaenee 9,2%
Patienten kan selv ga sikkert op og ned ad trapper uden hjelp eller opsyn.
Patienten er i stand til - hvis ngdvendigt - at bruge gel@nder, stok eller albuestok,  20,2%
og kan selv bringe disse med op og ned ad trapperne. ...........cceeeceeeeeriiereenciieeeennne.
VA TKKE .ottt e ettt e e
(n=119) 53,8%
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0,0%
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Spergsmal om den demente pargrende

52 Paklaedning

Patienten er athangig af hjelp i alle henseender i forbindelse med pakledning og

er ikke i stand til at deltage 1 denne aktivitet.........cocceeeevuiiiriiiiinieiniiinnieceeee e 5.4%
Patienten kan deltage i nogen grad, men er athangig i alle henseender ved
PAKLEANING. ....c.evieitieeeiie ettt e ettt e et e et eeebae e s be e e baeesabeeessbeesaseeensnaesssaeans 10.9%
Hjealp er ngdvendig ved af- og/eller paklaedning...........cccoevvvevenieeniieeniieiiie s | 4’3 %
Kun minimal hjalp er ngdvendig til lukning af tgj, fx knapper, lynlase, BH, sko ’
TXLITLe ettt ettt e ettt et st e et e e bt ettt e eat e e et et e e bt e et bt e et e e ee e e e sateeeas
Patienten er SelVhjuIPen. ........cooiiiiiiiiiiiii e 40,8%
VU TKKE ..ot 28.6%
(n=147) 0.0%
53  TarmkKontrol
Patienten er aff@rings-inKONtNeNt..........cccuvviiiiiiiiriiiiiie e 5,5%
Patienten har behov for hjelp til at indtage passende stilling og til teknikker til
fremme af tarmbeVEREEISET ....ccoouuiiiiiiiiiiiiee e 24%
Patienten kan indtage passende stilling, men kan ikke anvende teknikker til
fremme af tarmbevagelser, eller renggre sig selv uden hjelp. Har ofte uheld.
Hjelp er ngdvendig ved brug af
DLE. .o 0.5%
Patienten kan behgve opsyn ved brug af stikpiller, lavement og har af og til uheld 23,6%
Patienten har tarmkontrol og har ingen uheld. Kan bruge stikpiller eller tage
lavement, hvis det er NEAVENAIGE ....ceouvieeeiiiiieeiiie et 44.1%
Patienten er SelVhjuIPen. ........cooiiuiiiiiiii et 23.6%
VA TKKE ..ttt e ettt e et 0.0%
(n=127)
54  Blarekontrol
Patienten er afhangig af hjelp til blerekontrol, er inkontinent eller har indsat
KABIET ... 7.5%
Patienten er inkontinent, men er i stand til at hjelpe til ved brug af et inkontinens-
hj@IpemiIddel........cooiiiiiiiiiiie e e e e 13.7%
Generelt er patienten tgr om dagen, men ikke om natten og behgver nogen hjzlp ’
med hj@lpemidIerne .............eoe it 6.29%
Generelt er patienten tgr dag og nat, men kan lejlighedsvis have uheld eller e
behgver minimal hjelp med et inkontinenshjelpemiddel...............ccccoviiieiinnneeenn.
Patienten kan kontrollere bleren dag og nat og/eller er uathengig af hjelp til et 28,8%
inkontinenshj@lpemiddel..............ccooeiiiiiiiiiiiii e
VEA TKKE ..ottt ettt ss e ens 43,8%
(n=146) 0,0%
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Spergsmal om den demente pargrende

55 EVNEN TIL AT BRUGE TELEFON (n=153)

20,3%

Kan selv telefonere, finde

41,2%

Kan ringe op til fa vel-

26,1%

Kan tage telefonen, men

12,4%

Kan slet ikke bruge tele-

telefonnumre med videre kendte numre (inkl. ko- ikke selv ringe op fonen
pa eget initiativ denumre)
56 EVNEN TIL AT K@BE IND (n=152)
7,9% 21,1% 26,3% 44.7%
Kan selv indkgbe alt Kan selv indkgbe mindre Har brug for hjalp til Kan slet ikke kgbe ind
ting indkgb
57 EVNEN TIL AT LAVE MAD (n=153)
7,8% 6,5% 27,5% 58,2%

Kan selv planlegge, lave

Kan selv lave komplette

Kan opvarme og servere

Skal have alt kost lavet og

og servere komplette maltider, hvis ingredien- allerede tillavet mad. Kan | serveret
maltider serne forefindes ej selv lave sufficient kost
58 EVNEN TIL AT KLARE HUSLIGT ARBEJDE (n=152)
6,6% 28,2% 17,8% 47,4%
Kan selv klare Kan klare lettere husar- Kan klare minimal hus- Har brug for hjelp til alt

husarbejdet, far kun hjelp
til stgrre opgaver

bejde som opvask og
sengeredning

arbejde som aftgrring med
stoveklud

husarbejde eller deltager
slet ikke

59 EVNEN TIL AT VASKE T@J (n=150)

14,0%

Kan selv klare alt per-
sonlig vask

20,0%

Kan vaske mindre ting
sasom sokker, undertgj
m.v.

66,0%

Kan slet ikke vaske

(fortsettes pa neaste side)
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Spergsmal om den demente pargrende

60 EVNEN TIL AT KOMME RUNDT MED TRANSPORTMIDLER (n=152)

8,6%

Kan selv komme rundt
med offentlige trans-
portmidler eller selv kgre
bil

11,8%

Kan selv sgrge for trans-
port med taxi, men kan
ikke tage offentlig trans-
port

64,5%

Kan komme rundt med bil
eller taxi med hjelp

15,1%

Kan kun komme rundt
med specielle
transportmidler eller rejser
slet ikke

61 EVNEN TIL AT TAGE EGEN MEDICIN (n=153)

7,2%

Kan selv tage sin medicin
til tiden og i korrekt
dosering

24.8%

Kan selv tage sin medicin,
hvis den er doseret i
forvejen

66,7%

Kan ikke selv administrere
sin medicin

1,3%

Far ingen medicin

62 EVNEN TIL AT ADMINISTRERE EGEN @KONOMI (n=153)

6,5%

Kan selv administrer sin
gkonomi, bade sma og
store pengesager

22,3%

Kan selv klare lgbende
pengesager, men har brug
for hjelp til at ga i banken
og til stgrre sager

71,2%

Kan ikke administrere sin
egen gkonomi

63  Kan Deres pargrende vare alene i en Nej 9,8%
kortere periode, fx hvis De skal til frisgr eller Ja 87,6%
ud og handle? Ved ikke 2,6%
(n=153)

64  Har der veeret situationer, hvor Deres Nej 62,1% & spg. 66
pargrende ikke kunne finde hjem? Ja  30,1% & spg. 65
(n=153) Ved ikke 7,8% & spg. 66

65 Er det sket ofte?
(n=46)

Nej 67.4%

Ja

28,3%

Ved ikke 4,3%
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Spergsmal om den demente pargrende

Den dementes forbrug af medicin

66 | Tager Deres pargrende, eller har han/hun Aricept 66,4% Sat gerne
taget nogle af fglgende medicinpraeparater? | Exelon 8,9% flere
(n=146) Reminyl 8,2% krydser

EbiXa........oooiviiiiiiii 3,4% Hyvis res-

Ved 1KKE ..ooveieieieeeeeeeeeeeee 17.8% | pondenten
ikke ved om
den pa-
rgrende ta-
ger nogle af
de tre naevnte
praparater,
seettes kryds i
‘Ved ikke’

Pleje- og omsorgsopgaver

Pleje- og omsorgsopgaver, som den pargrende udfgrer for den demente

67 | Hvilke af fglgende ting, hjzlper De Deres Af- og pakladning.........cccceoervennnenne. 13,0% | Seet gerne
demente pargrende med? Personlig pleje (fx harvask) ................ 19,2% | flere
(n=146) Spisning og fgdeindtagelse ................. 14,4% | krydser

ToiletbeS@Z .. .ccvveveeeieeiieeie e 11,0%

MedicindOoCering ..........cccceevveeeeeeennee. 38.,4%

Motivere til egenomsorg ..................... 49,3%

Ledsagelse (fx til legen)........cccocueneee. 89,0%

Opsyn  50,0%

Det folgende spgrgsmal besvares kun, hvis De ikke bor sammen med den demente

68 | Hvilke af fglgende ting, hjeelper De ogsa Madlavning ........coceeeeveeveneneennennenne. 16,2% | Seet gerne
Deres demente pargrende med? Reng@ring.......c.cccveevevvenieeiieieeienee, 34,3% | flere
(n=99) Indkgb  75,8% krydser

Tgjvask 47,5%

Havearbejde.........ccocoeevienieniinceenne. 42.4%

Smareparationer i hjemmet ................. 70,7%

Kontakt til hjemmeplejen.................... 78,8%

Gaibanken ...ooooceveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn. 83.,8%

Ga pa pOSthUSEL ...covvevrveieieeieeierieieaiens 74,7%
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Hjzlp i hjemmet

Hjelp i hjemmet

De neeste spgrgsmdl handler om den hjeelp Deres demente pargrende er bevilget fra kommunen

69  Modtager Deres demente pargrende hjelp fraden  Nej 25,2% & spg. 74
kommunale hjemmepleje (hjemmehjzlp, Ja 748% & spg. 70
sygeplejerske)? Ved ikke 0,0% & spg. 74
(n=151)

70 Hvor ofte kommer hjemmeplejen? Dagligt 84,1% & spg 71
(n=113) Ugentligt6,2% & spg 72

Hver 14. dag ....ccooevieviiniiiiieen, 9,7% | = spg73

71  Hvor mange gange om dagen kommer
hjemmeplejen? Skriv antal..........ccecevvennennne & spg. 73
(n=92) Gennemsnit: 2,89 gange (SD=1,706)

72 Hvor mange gange om ugen kommer hjem-
meplejen? Skriv antal.......ccccoceevennnne | = spg.73
(n=8) Gennemsnit: 1,75 gange(SD=1,035)

73 Hvilken form for hjelp yder hjemmeplejen? Personlig pleje .......cccovevieniennnne. 63,6% | Szt gerne
(n=110) Reng@ring ..o 72,7% | flere

Tgjvask 40,9% krydser
Indkgb 13,6%
Madlavning......ccccceevververseeeeennne. 32,7%
Hjelp med medicin..................... 77,3%
Sarpleje 18,2%

74  Far Deres demente pargrende bragt mad udefra? Nej 52,7%

(n=146) Ja 473%

Ved ikke 0,0%

75  Kommer Deres demente pargrende i dagcenter Nej 57,4% & spg. 77
eller daghjem for demensramte? Ja 419% & spg. 76
(n=148) Ved ikke 0,7% & spg. 77

76  Hvor mange gange om ugen kommer Deres
demente pargrende i dagcentret eller lignende? Skriv antal gange: ........... .

(n=62) Gennemsnit: 2,87 gange
(SD =0,197)

77  Hvor tilfreds er De med den hjelp Deres demente ~ Meget tilfreds ..........cceevevieennennne 43,8% | Seet ét kryds

pargrende far fra kommunen? Nogenlunde tilfreds .................... 29,2%
(n=137) Hverken tilfreds eller utilfreds......7,3%

Noget utilfreds......c.ceeeeeeieneennecns 5,2%
Meget utilfreds ........ccoceevvereneennene 2,9%
Ved ikke 0,7%

Far ingen hjelp.................. 10,9%
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Fglelsesmeaessige erfaringer

De neeste spgrgsmadl handler om, hvordan De har det med, at Deres pargrende har en demenssygdom, og hvordan

det pavirker Dem.

78 Kan De fa en fornemmelse af vrede overfor Deres Nej, aldrig......ccceecveeenee. 42,5%
demente pargrende fordi han/hun er syg? Ja, nogle gange .............. 51,0%
(n=153) Ja, ofte 6,5%

79 Er De bange for Deres demente pargrende? Nej, aldrig......ccceoveeneenee. 87,6%
(n=153) Ja, nogle gange ................ 9.8%

Ja, ofte 2,6%

80 Skammer De Dem over Deres demente pargrende? Nej, aldrig......ccceoveeeennee. 80,4%

(n=153) Ja, nogle gange .............. 17,6%
Ja, ofte 2,0%

81 Fgler De Dem skyldig over for Deres demente Nej, aldrig......ccccecveeeenee. 75,1%
pargrende? Ja, nogle gange .............. 21,6%
(n=153) Ja, ofte  3,3%

82 Sgrger De over Deres demente pargrende? Nej, aldrig......cccecveeeeeee. 24,2%
(n=153) Ja, nogle gange .............. 53,6%

Ja, ofte 22,2%

83 Foler De Dem ensom? Nej, aldrig......ccceeveeneennee. 57,5%

(n=153) Ja, nogle gange .............. 32,7%
Ja, ofte  9,8%

84 Skjuler De Deres fglelser over for andre? Nej, aldrig......ccceoveeveennee. 52,3%

(n=153) Ja, nogle gange .............. 35,3%
Ja, ofte 12,4%

85 Fgler De skyld pa grund af de fglelser, De har for Deres  Nej, aldrig.........ccceneenee 60,8%

demente pargrende? Ja, nogle gange .............. 34,0%

(n=153)

Ja, ofte 5,2%

Side 21




Sociale netvaerk

86 Har De familie som De kan tale med hvis Ingen 7,9% & spg. 88

De har problemer? EN PerSON........vvvveveeeseereeseeereesnnnn. 17,1%
— 2-4 PEISONET .......cceevveveeeeeeeeeeereeneanannns 53,9%

(n=152) p 7 }@ spg. 87
5 eller flere personer...........ccoccevenee 21,1%

87 Fgler De Dem tryg, nar De taler med denne  Altid 75,1% Spergsmalet
person/disse personer om Deres problemer?  Nogen gange.........co.coeceveeeenveneenenn 19,9% | stilles i over-
(n=140) Aldrig  0,7% ensstemmelse

Ved ikke 4,3% med besvar-
elsen af spg.
86.

88 Har De venner eller kollegaer som De kan Ingen  25,0% = spg. 90

tale med hvis De har problemer? EN PerSOn........ovvveveeeeveeeereeeeeeennnn. 15,8%
— 2-4 PEISONET .....eeeeeeeeeeeiereeeeeeeeeenn, 41,4%

(n=152) P 7 }? spg. 89
5 eller flere personer.........cc...ccue...... 17,8%

89 Fgler De Dem tryg, nir De taler med denne ~ Altid  76,3% Spgrgsmalet
person/disse personer om Deres problemer?  Nogen gange.........c..coeceeeeeerveneenenn 21,0% | stilles i over-
(n=114) Aldrig  0,9% ensstemmelse

Ved ikke 1,8% med besvar-
elsen af spg.
88
90 Har De venner eller familie som kan hjelpe  Ingen  25,2%
Dem med praktiske ggremal i dagligdagen?  Venner 3,3%
(n=151) Familie 43,0%
Bade venner og familie .................... 28.5%

91 Hvor ofte deltager De i fritidsaktiviteter Aldrig  13,8%
uden for Deres hjem (fx undervisning, Sjeldent, ikke hver maned ............... 14,5%
foredrag, foreningsliv, klub, kirke, biograf, En eller to gange om maneden.......... 16,4%
teater, museum)? Flere gange om maneden ................. 34,9%

(n=152) Flere gange om ugen...........ccccceueee 20,4%

92 Har De haft besgg her hos Dem inden for Nej 4,6%
den seneste maned? Ja, en enkelt gang eller to................. 26,1%

(n=153) Ja, flere gange........cccceeveeeieinceneennn 69,3%

93 Har De selv vearet pa besgg inden for den Nej 9,2%
sidste méaned? Ja, en enkelt gang eller to................. 29,6%

(n=152) Ja, flere gange..........ccocooveieiiiiinnnn, 61,2%
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Tilbud til pargrende til demensramte

De neeste spgrgsmadl drejer sig om nogle tilbud, som pdrgrende til demensrante kan benytte.

94 Er De bekendt med, at der findes telefontjenester som radgiver Nej 43,1% & spg 96
om demens, fx Demenslinien? Ja 56,9% & spg 95
(n=153)

95 Har De inden for det sidste ar gjort brug af sadanne telefon- Nej 93,0% & spg 96
tjenester? Ja  7,0% & spg 97
(n=86)

96 Ville De vere interesseret i at benytte sidanne telefonrad- Nej 34,9% }
ningingstjenester? Ja 24,0% @ spg 98
(n=146) Ved ikke 41,1%

97 Kunne De tenke Dem at ggre brug af sddanne telefontjenester en  Nej 14,3%
anden gang? Ja  71,4%

(n=7) Ved ikke 14,3%

98 Er De bekendt med at der findes grupper for pargrende, fx Nej 19,6% & spg 100
pargrendegrupper som har til formal at stgtte hinanden? Ja  80,4% & spg 99
(n=153)

99 Har De inden for det sidste ar deltaget i sddanne pargren- Nej 69,2% & spg 100
degrupper, eller deltager De i en pargrendegruppe i gjeblikket? Ja  30,8% & spg 101
(n=120)

100  Ville De veare interesseret i at deltage i en pargrendegruppe, hvis  Nej 37,9% }
det foregar i neerheden af hvor De bor? Ja 28,4% @ spg 102
(n=116) Ved ikke 33,7%

101  Ville De veare interesseret i at deltage i en pargrendegruppe en Nej 2,9%
anden gang? Ja 85,7%

(n=35) Ved ikke 11,4%

102 Er De bekendt med at der nogle gange atholdes én-dagskurser og  Nej 54,2% & spg 104
seminarer for pargrende til demensramte? Ja  45,8% < spg 103
(n=153)

103 Har De deltaget i sadanne én-dagskurser eller seminarer? Nej 78,6% & spg 104
(n=70) Ja  21,4% < spg 105

104  Ville De veare interesseret i at deltage i saidanne én-dagskurser Nej 30,4% }
eller seminarer? Ja 39,2% @ spg 106
(n=138) Ved ikke 30,4%

105  Kunne De teenke Dem at deltage i sddanne kurser en anden gang? Nej 6,7%

(n=15) Ja. 73,3%
Ved ikke 20,0%
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Tilbud til pargrende til demensramte

106  Er De bekendt med at der arrangeres s@rlige kurser for demente ~ Nej 73,9% < spg 108
og deres pargrende af flere dages varighed, fx hgjskolekursus? Ja  26,1% < spg 107
(n=153)

107  Har De inden for det sidste ar veret pa med pa sddanne kurser, fx  Nej 87,5% = spg 108
pa hgjskole? Ja 12,5% & spg 109
(n=40)

108  Kunne De teenke Dem at komme pa sadan et kursus? Nej 49,3%

(n=146) Ja 18,5%
Ved ikke 32,2% } = spg 111

109  Kunne De teenke Dem at deltage pa sadan et kursus en anden Nej 33,3%
gang? Ja 66,7%

(n=3) Ved ikke 0,0%

110  Er De bekendt med at der arrangeres sociale arrangementer for Nej 54,1% & spg 112
demente og deres pargrende, hvor de kan komme og vaere med, Ja  459% < spg 111
fx spisning, sangaftener, foredrag?

(n=148)

111 Har De inden for det sidste ar deltaget i sadanne arrangementer?  Nej 68,1% & spg 112
(n=69) Ja 31,9% & spg 113

112 Kunne De teenke Dem at deltage i sddanne arrangementer, hvis Nej 34,1% }
det forega i nerheden af hvor De bor? Ja  29,4% = spg 114
(n=126) Ved ikke 36,5%

113 Kunne De tenke Dem at deltage i sddanne arrangementer en Nej 5,0%
anden gang? Ja  95,0%

(n=20) Ved ikke 0,0%

114 Er De bekendt med at der er tilbud om aflastning, hvor Deres Nej 35,1% = spg 116
demente pargrende kan komme pa en aflastningsstue i nogle Ja  64,9% & spg 115
dage, hvis De skal vaere hjemmefra eller ud og rejse?

(n=151)

115  Har De gjort brug af tilbud om aflastning, fx hvor Deres demente ~ Nej 85,3% = spg 116
péargrende kom pa en aflastningsstue i nogle dage mens De skulle Ja 14,7% < spg 117
vare hjemmefra eller ud og rejse?

(n=95)

116 Kunne De teenke Dem at ggre brug af sadanne aflastningstilbud?  Nej 27,1% }

(n=133) Ja 30,0% “ spg 118
Ved ikke 42,9%

117 Kunne De teenke Dem at ggre brug af sadanne aflastningstilbud Nej 7,7%

en anden gang? Ja 84,6%
Ved ikke 7,7%

(n=13)
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118

119

120

121

Er De bekendt med at der findes tilbud om aflgsning i hjemmet,
fx fra Rgde Kors og Aldresagen, hvor der kommer en person og
ser efter Deres demente pargrende, hvis De fx skal til leege eller
frisgr?

(n=151)

Har De gjort brug af sadanne tilbud om aflgsning i hjemmet?
(n=70)

Kunne De vere interesseret i at ggre brug af sadanne tilbud om
aflgsning i hjemmet?

(n=144)

Kunne De tenke Dem at ggre brug af sddanne tilbud en anden
gang?

(n=2)

Nej 53,0%
Ja  47,0%

Nej 95,7%
Ja 4,3%

Nej 31,9%
Ja 24.3%
Ved ikke 43,8%

Nej 0,0%
Ja 50,0%
Ved ikke 50,0%

& spg 120
= spg 119

= spg 120
= spg 121

} & spg 122
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Lgbenummer:

INTERVIEWGUIDE

Supplerende spgrgsmal

Pargrende til demente:
Deres situation, behov og gnsker om stgtte og aflastning

HUSK SAMTYKKEERKLARING!

Interviewers initialer Dato for interview:

Interview pabegyndt k1. Interview afsluttet kl.



Der henvises til spgrgsmal 39-43.

44 For at hjeelpe Dem med at sige, hvor god eller
darlig Deres helbredstilstand er, har vi tegnet en
skala, neesten ligesom et termometer, hvor den
bedste helbredstilstand De kan forestille Dem, er
markeret med 100, og den veerste helbredstilstand

(n=147)

De kan forestille dem, er markeret med 0.

Jeg vil nu bede Dem om at angive pa denne skala,
hvor godt eller darligt De mener, Deres eget
helbred er i dag.

Skriv veerdi: ..........

Gennemsnit: 73,43

(SD = 20,749)

Vis kortet
med
termometer-
skalaen
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For at hjelpe folk med at sige, hvor god eller darlig en hel-
bredstilstand er, har vi tegnet en skala (nzsten ligesom et

termometer), hvor den bedste helbredstilstand, De kan fore-
stille Dem, er markeret med 100, og den varste helbredstil-

stand, De kan forestille Dem, er markeret med 0.

Vi beder Dem angive pa denne skala, hvor godt eller darligt
De mener Deres eget helbred er i dag. Angiv dette ved at
tegne en streg fra kassen neden for til et hvilket som helst
punkt pa skalaen, der viser, hvor god eller darlig Deres hel-
bredstilstand er i dag.

Din cgen
helbredstilstand

i dag

Bedst

tienk

helbrec
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